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Resumen



Actualmente se estima que mdas de 160.000 nifios en todo el mundo son
diagnosticados de céncer cada afio y esta cifra podria ser considerablemente
superior debido que los datos en su mayoria son imprecisos (1), hay un gran numero
de nifos que junto con sus familias deben hacer frente a las implicaciones del
diagnostico de cancer o enfermedad terminal, del tratamiento y el pronostico. En
Colombia se viene practicando en los servicios de pediatria, sin embargo no se
realiza bajo un protocolo establecido

El objetivo de este trabajo fue realizar una busqueda sistematica de Guias de
Practica Clinica en Cuidados Paliativos Pediatricos basadas en la evidencia en el
mundo y evaluarlas mediante preguntas clinicas preestablecidas, y bajo la
metodologia GLIA indicada por el ministerio de proteccion social, teniendo en
cuenta la realidad colombiana y los principios de accesibilidad, calidad y eficiencia
consagrados en el Sistema General de Seguridad Social de Salud de Colombia, con
el fin de identificar la mejor Guia de Practica Clinica (GPC) para la poblacion de la
Fundacion Cardioinfantil de Bogotd — Colombia.

Como resultado de la busqueda se obtuvieron 32 GPC en Cuidados Paliativos de los
cuales 8 guias se relacionaban con la poblacién objeto y solo 5 de las guias
respondian a las preguntas clinicas. El informe se elabor6 segiin la metodologia
PRISMA con el fin constituir una base de datos para posteriores estudios,
realizacion de guias o la adaptacion de guias basadas en la evidencia.

Summary

Currently it is estimated that over 160,000 children worldwide are diagnosed with cancer
every year and this figure could be considerably higher because the data are mostly
inaccurate (1), a large number of children and their families should address the implications
of the diagnosis of cancer or terminal illness, treatment and prognosis. In Colombia has
been practiced in pediatric services, but not made under an established protocol.

The aim of this study was to conduct a systematic search for Clinical Practice Guidelines in
Pediatric Palliative Care based on evidence in the world and evaluated through predefined
clinical questions, and under GLIA methodology specified by the ministry of social



protection, taking into account the Colombian reality and the principles of accessibility,
quality and efficiency enshrined in the Social Security System of Health of Colombia, in
order to identify the best practice guideline (CPG) for the population of the Foundation
Cardioinfantil Bogota - Colombia.

As a result of the search were obtained in Palliative Care CPG 32 8 of which were related
guides the target population and only 5 of the guidelines respond to clinical questions. The
report was prepared according to the PRISMA methodology to establish a database for
further studies, implementation guides or adaptation of evidence-based guidelines

Palabras Claves:
Guia de Practica Clinica, Cuidado Paliativo Pedidtrico y Manejo del Dolor Pediatrico

Keywords:
Clinical Practice Guideline, Pediatric Palliative Care and Pain Management Pediatric



Introduccion

Problema de Estudio

El cuidado paliativo pediatrico en Colombia se practica en los servicios de pediatria general
sin la suficiente evidencia cientifica y sin la directriz dada por un protocolo o guia al
respecto, se tiene referencias extranjeras pero no existe revision de esta literatura. Este
trabajo estd encaminado a realizar la revision de la literatura mundial con respecto al
cuidado paliativo pediatrico encontrando la mejor evidencia existente a este respecto para
posteriormente ajustar los manejos especificos a la realidad colombiana.

Justificacion

Las patologias terminales se encuentran en aumento en nuestro pais encontramos segun el
DANE para el 2005 que en un 4.55 de las defunciones en menores de 15 anos fueron
causadas por Cancer (CA), se estima que la prevalencia de enfermedades malignas y
cronicas como el Cancer, el SIDA, Insuficiencia Renal Crénica (IRC), entre otras
aumentan en su prevalencia, sabiendo que a nivel mundial se estim6 en el 2010 que 15
millones de personas padecian de alguna enfermedad maligna (1). Estas patologias afectan
la calidad de vida de los nifios y la familia, por lo cual es de suma importancia realizar el
mantenimiento de la dignidad y aminorar el sufrimiento de los pacientes pediatricos
gravemente enfermos y moribundos.

Con el fin de dar una atencion con calidad a estos pacientes, y mejorales sus condiciones de
vida las instituciones de salud que atiendan esta poblacion deben contar con un protocolo o
guia de manejo, para simplificar las acciones y toma de decisiones, asi como disminuir la
realizacion de procedimientos innecesarios, que malgastan los recursos en salud. Hay que
resaltar, que en nuestro medios los principales aspectos que requieren mejora son:
educacion sobre los cuidados del paciente con enfermedad terminal, planificaciéon mas
eficiente de la atencion del paciente terminal, discontinuidad en la atencion del paciente
terminal o la utilizacion inadecuada de los medicamentos. Es por esto que se decidio,
realizar una busqueda en la literatura de GPC en cuidados paliativos pediatricos, evaluar la
evidencia mundial existente con el fin de posteriormente evaluar su aplicabilidad en los
pacientes pediatricos de la Fundacioén Cardio infantil de Bogota.



El cancer infantil se refiere a todos los tipos de neoplasias que padecen los nifios, se
estima que mas de 160.000 nifios en todo el mundo son diagnosticados de cancer cada afio
y esta cifra podria ser considerablemente superior debido que los datos en su mayoria son
imprecisos (2); hay que resaltar que dentro de las neoplasias malignas en nifios el 75%
corresponden a las leucemias linfoides agudas (LLA). En Suramérica, los paises con las
tasas de incidencia mas altas son Colombia y Ecuador con 6 casos nuevos de LLA por
100.000 menores de 15 afios en nifios y 5,6 casos nuevos por 100.000 menores de 15 afios
en nifias. Para Colombia en el 2005 segtin la informacion de estadisticas vitales del DANE
se registraron en Colombia 18.400 defunciones en menores de 15 afios, de las cuales 833
(4,5%) fueron céanceres. De éstas, 377 (45%) correspondieron a leucemias (C91 a C95) de
cualquier tipo (3). Por lo anteriormente dicho, un gran nimero de nifios y sus familias
deben hacerle frente a las implicaciones del diagnostico de céncer, el tratamiento y al
pronostico de la enfermedad.

Dentro del manejo de estos pacientes en la actualidad, se cuenta con los cuidados
paliativos, los cuales son el manejo del paciente terminal y su familia cuyos objetivos son:
aliviar el sufrimiento, optimizar la calidad de vida y prestar atencion humanizada al
momento de la muerte. Se desarroll6 a partir de la filosofia de hospicio para responder a
las carencias en la atenciéon a enfermos graves y moribundos teniendo en cuenta que
requiere ser implementada en multiples niveles de atencion hospitalizacion en casa,
hospitalizacion institucional y ambulatorio.

El objetivo de cuidado paliativo pediatrico radica en identificar pacientes que por sus
patologias sean beneficiarios de una atencion integral tanto a ¢l como a su ntcleo familiar.
Ya que el cuidado paliativo no se limita a ver la enfermedad como un proceso, sino que se
convierte en el instrumento para mejorar la calidad de vida, el mantenimiento de la
dignidad, y aminorar el sufrimiento de pacientes pediatricos gravemente enfermos o
muriendo, de forma dindmica y adecuada (4)

Busca llegar a distintos grupos de personas de todos los niveles socio econdémicos, con
diversidad de creencias, que son las que como equipo de trabajo médico, debemos conocer,
para brindar informacion clara y estar atentos a todas las necesidades y dudas no solo que
puedan surgir en el paciente sino en su familia. Ya que debemos considerarlos como una
sola entidad. Para lograr dichos objetivos se debe contar con un equipo médico
interdisciplinario y seguir unas pautas y recomendaciones desarrolladas sistematicamente y
basadas en la evidencia para ayudar a profesionales, pacientes y familia a tomar las
decisiones en atencion sanitaria mas apropiadas y seleccionar las opciones diagnosticas y



terapéuticas mas adecuadas segun la condicion de clinica especifica.

El objetivo de este trabajo es realizar una busque sistematica de Guias de Practica Clinica
en Cuidados Paliativos Pediatricos en el mundo y evaluarlas teniendo en cuenta la realidad
colombiana y los principios de accesibilidad, calidad y eficiencia consagrados en el Sistema
General de Seguridad Social en Salud de Colombia, con el fin de identificar la mejor GPC
para la poblacion de la Fundacion Cardioinfantil de Bogota — Colombia.

Marco Teorico

Cuidado Paliativo

El cuidado paliativo ha sido definido por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como
"el cuidado integral de los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo.
El control del dolor y otros sintomas y de los problemas psicologicos, sociales y
espirituales es primordial. La meta es lograr la mejor calidad de vida posible para los
pacientes y sus familias" (5). En 1998, la OMS ratifico que el objetivo principal de los
cuidados paliativos es lograr la méxima calidad de vida en los pacientes y sus familias
cémo y en la misma medida, se resalta la importancia de la integralidad en el cuidado y la
no exclusion de éstos pacientes en los tratamientos curativos.

En 1993, se establecid por parte del Children's Hospice International (CHI) que la
admision a cuidados paliativos pediatricos no le impide a la familias y a los nifio de
continuar con otros tratamiento electivos o terapias de apoyo, ademds acepta que se
suministre simultdnea los tratamientos curativos y los paliativos, evitando asi una distincion
rigida entre las intervencion (6) (7).

La Academia Americana de Pediatria o AAP en sus siglas en inglés patrocina el modelo
integral de cuidado paliativo pediatrico en donde los componentes del cuidado paliativo se
ofrecen en el mismo momento del diagndstico de la enfermedad y contintian a lo largo del
curso de la enfermedad, sin importar el resultado de remisioén o la muerte del nifio ®. Se
basan en el modelo propuesto por Frager donde el alivio sin curacion o paliar, no sélo es
acompanar a los nifios con enfermedades que conllevan a la muerte sino también a aquellos



que remitan, sin importar el desenlace. Respalda el didlogo entre cuidadores como punto
de encuentro, no en la posibilidad de la recuperacion del paciente, sino en el bienestar del
nifio (9) (10).

Para algunas entidades como la Asociacion y Sociedad Norteamericana de Enfermeria
Pediatrica consideran que el cuidado paliativo es el mejor enfoque para el cuidado de nifios
o adolescentes que padecen graves problemas médicos desde el nacimiento o  que
desarrollan enfermedades en las etapas mas tardias y se enmarca en principios integrales de
atencion (7).

La Association for Children with Life - threatening or Terminal Conditions and their
Familias y el Royal College of Pediatrics and Child Health, en el Reino Unido, el cuidado
paliativo se suministra a los nifios para los que el tratamiento curativo no es la opcion y se
puede extender durante afios, mediante un enfoque activo e integral centrado en la calidad
de vida del nifio y el apoyo a la familia (11) (12).

La AAP enuncia los siguientes principios:

1- Respeto a la dignidad de los pacientes y sus familias.

2- Acceso a unos cuidados paliativos competentes. Los programas de cuidados
paliativos deben procurar mantener como cuidadores profesionales principales al
personal sanitario habitual involucrado en la atencion del nifio.

3- Cuidar a los que cuidan. Corresponde al equipo de cuidados paliativos dar soporte a
los profesionales sanitarios que cuidan al nifio asi como a los familiares.

4- Mejorar el apoyo profesional y social a los cuidados paliativos pediatricos.

JOQué pacientes son candidatos a recibir cuidado paliativo?

El cuidado paliativo es apropiado para los niflos con una amplia gama de condiciones,
incluso cuando la cura sigue siendo una posibilidad, ya que se ha observado que el cuidado
paliativo no remplaza el manejo curativo y que existe una mejor aceptacion y respuesta
cuando el tratamiento paliativo se inicia de manera precoz.
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Condiciones en las que se debe iniciar el cuidado paliativo

Condiciones en las cuales el tratamiento es posible pero probablemente fallara

* Cancer avanzado o progresivo, cancer con pobre pronostico
* Enfermedad cardiaca congénita o adquirida severa o compleja

Condiciones que requieran un tratamiento intensivo y largo para mantener la calidad de
vida

* Infeccion por virus de inmunodeficiencia humana

* Fibrosis quistica

* Enfermedad gastrointestinal severa o malformacién como gastrosquisis

* Inmunodeficiencias severas

» Falla renal cuando la didlisis o el trasplante no estan disponibles o indicados
» Falla respiratoria cronica o severa

* Distrofia muscular

Condiciones progresivas en las que después de conocer el diagnostico el tratamiento es
exclusivamente paliativo

* Desordenes metabolicos progresivos
* Ciertas anormalidades cromosdmicas como trisomia 13 o 18
» Formas severas de osteogénesis incompleta

Condiciones que causan extrema vulnerabilidad a la salud

e Paralisis cerebral con infeccion recurrente o dificil control de los sintomas
¢ Prematurez extrema

* Secuelas severas neurologicas posterior a enfermedad infecciosa

* Lesion cerebral hipdxica o andxica
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* Holoprosencefalia u otras malformaciones severas

Pacientes pediatricos

Hay que reconocer al nifio como un individuo el cual se encuentra en un proceso de
crecimiento y desarrollo - fisico, emocional, social, psicologico y espiritual por lo cual es
importante que podamos establecer en qué periodo del desarrollo se encuentra el paciente
para el cual estamos buscando respuestas.

Para ello buscamos trabajos revisiones sistematicas que incluyeran nifios en sus diferentes
etapas las cuales han sido manejadas por pediatria segin el desarrollo emocional y
espiritual en que encuentra dicho menor, la clasificacion mas reconocida es:

* Recién nacido: desde el nacimiento hasta la 4° semana de vida.
* Lactante: desde el mes de vida hasta los 2 anos.

* Preescolar: desde los 2 anos hasta 6 afnos

* Escolar: desde los 6 afios hasta los 12 afios

* Adolescente: desde los 12 hasta los 18 afios

Marco Normativo y politico en Colombia

Para el control del cancer en Colombia las politicas buscan elaborar, implementar, evaluar
y actualizar los estandares basicos de atencidon en los ambitos del control, del riesgo, la
deteccion precoz, el manejo clinico, la rehabilitacion y el cuidado paliativo. Las cuales
estan bajo las politicas a nivel mundial del principio de equidad que garantizan la
integralidad, la calidad en la atencion y la entrega de informacion veraz y oportuna y que
fueron adoptados por Colombia en la conferencia de las Naciones Unidas en 1990 donde se
acogieron los objetivos del milenio 2015.

El marco legal y normativo bajo el cual se formulo el Plan Nacional para el control del
Cancer esta basado bajo los estandares internacionales vinculantes y no vinculantes de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) y
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Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), asi como de acuerdos multilaterales sobre
factores de riesgo para el cancer. La base nacional costa de la Constitucion Politica y los
desarrollos legislativos, las cuales son (14):

Ley 09 de 1979. Por lo cual se dictan medidas sanitarias

* Ley 430 de 1998, por la cual se dictan normas prohibitivas en materia ambiental,
referentes a desechos peligrosos y se dedican a otras disposiciones.

* Ley 715 de 2001, por la cual se dedican normas organicas en materia de recursos y
competencias de conformidad con los articulos 151, 288, 356 y 357 (acto legislativo
01 de 2001) de la constitucion Politica y se dictan otras disposiciones para la
organizar la prestacion de los servicios de educacion y salud, entre otros.

e Ley 1122 de 2007. Reforma Sistema general de Seguridad Social en Salud.

Analisis de situacion de los cuidados paliativos

El objetivo fundamental de los cuidados paliativos es aliviar el sufrimiento y mejorar en lo
posible la calidad de vida de los pacientes con enfermedad terminal. Los profesionales de
la salud en cada encuentro con estos pacientes se enfrentan en cualquier nivel de asistencia
a ocuparse de los sintomas fisicos, de los problemas emocionales, sociales y espirituales,
como del tratamiento y seguimiento de su patologia. Asimismo, se requerira que durante el
periodo agonico halla una muy buena atencién para el paciente y posteriormente una
disponibilidad de acompanamiento a familiares en el proceso de duelo (14).

Es por esto que las necesidades al final de la vida para los pacientes requieren de una
atencion integral, entendiendo como tal, la cobertura de las necesidades del paciente,



incluyendo los aspectos sanitarios, psicoldgicos, sociales y espirituales, este abordaje
multidimensional fue definido inicialmente en los afios sesenta por Cicely Saunders, al
describir el concepto de dolor total, y fue adoptado posteriormente en los informes de la
OMS, siendo considerado el mejor modelo para la atencion integral, ya que hace hincapié
en la propia percepcion del paciente sobre su proceso de enfermedad (15) (16).

Desde el contexto anteriormente nombrado, la familia y el entorno social inmediatos se
consideran como parte de la unidad a tratar. De hecho, el domicilio es el lugar donde los
pacientes en fase terminal pasan una mayor parte del tiempo, y alli los familiares prestan
hasta el 80-90% de los cuidados (16).

En la tabla 1 se describen las dimensiones de atencidn al paciente en situacion terminal,
siendo clasificados sus elementos en grandes grupos: valoracion, necesidades fisicas,
psicolégicas, sociales, espirituales-trascendentes, asuntos practicos, necesidades en la
agonia, cuidados en la agonia o atencion al duelo (16).

Tabla 1. Dimensiones de la atencion de los pacientes terminales

Historia oncolodgica, no oncoldgica Grado de conocimiento del paciente de la
enfermedad (informacion)

Alergias, efectos secundarios medicamentosos,
Diagnostico principal efectos adversos

Exposicion a toxicos (tabaco, alcohol, otros) en

Valoracion profesional la familia

Medicacion habitual, especifica, sintomatica

Comorbilidades diagnodsticos secundarios




Repercusion funcional de los sintomas

Estado cognitivo, nivel de conciencia

Funcion auténoma, dependiente (motor,
movilidad, excrecion, ingesta, sentidos,
psicoldgico, descanso)

Ingesta de liquidos y alimentos

Presencia de ulceras

Informacion que sabe y quiere saber el paciente

Dolor y otros sintomas (cardiorrespiratorios,
gastrointestinales, nauseas, vomitos, intolerancia
alimentarias, estrefiimiento), condiciones de la
boca (sequedad, mucositis), condiciones de la
piel (sequedad, prurito, rash, nédulos),
generales, agitacion, anorexia, caquexia, astenia,
debilidad, hemorragia, somnolencia, derrame
pleural, ascitis, fiebre, escalofrid, distermia,
incontinencia, insomnio, linfedema, mioclonias,
prolapsos, sincopes, vértigo

Experiencias, personalidad previa

Adaptacion, estado de animo, como responde al
diagndstico y a la situacion determinada,
necesidades de comunicacion, autoimagen,
sentimientos de culpa

Expectativas: en cuanto a la enfermedad, a la
calidad de vida, motivacion

Como percibe el paciente el apoyo familiar,
social (sufrimiento, escaso)

Facilidad de acceso a atencion psicologica
especializada

Valores , creencias

Cuidados: actuales y prever necesidades futuras
(asegurar continuidad de cuidados)

Valoracion por personal especifico (trabajo
social) para todos los paciente por protocolo

Relaciones afectivas: rol social, aislamiento,
conflictos familiares y/o con la comunidad,
familia

Familiares: permisos laborales para realizar los
cuidados del paciente, ayuda social para los
cuidados)

Materiales: recursos, vivienda, ambiente

confortable, testamento

Seguridad, entorno confortable




Socioecondmico: necesidades laborales (trabajo)
asegurar recursos para el paciente/familia

Privacidad, intimidad

sociales,
reconocer

Sociocultural:  ocio, actividades
continuar con su vida habitual,
valores y creencias

Rutinas, rituales, recreaciones

Asuntos legales (delegacion de poderes para
finanzas, para gastos de salud)

Recursos econdmicos, gastos

Proteccion de cuidadores familiares

Tutela necesidad de custodia

Existencial, trascendencia

Darle sentido a su vida (reconciliacion, culpa)

Valores, creencias, practicas, afiliaciones

Compartir sus inquietudes espirituales

Busqueda del significado de su enfermedad

Necesidad de trascendencia, creencias sobre la
vida

Necesidad de valorarse uno por lo que es

Esperanza. Sentido vital, valores

Necesidad de que se respeten sus creencias
religiosas

Consultores espirituales, ritos, rituales

Saber que son respetados sus simbolos y ritos

Necesidad de preservar su autonomia en el
apoyo en sus actividades de la vida diaria
basicas e instrumentales

Simbolos, iconos

Cuidador

Acceso telefonico, transporte

Necesidad de mejorar el acceso a los recursos y
facilitar el trasporte

Necesidad de cobertura de sus cuidados

personales y gestiones

Necesidad de cobertura economica

Accesibilidad al equipo terapéutico

Educacion sobre los cuidados
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Control de los sintomas: disnea, ansiedad, dolor,
delirio, miedo, debilidad

Donaciones

Cuidados de confort

Pacto / adaptacion en las decisiones, recursos

Comunicacion, hablar, ser escuchado

Saber la gravedad

Tener en cuenta donde quiere que se realice la
atencion y acompafiamiento, necesidad de saber
las posibilidades

Resolucion de asuntos pendiente, conflictos
previos

Saber quién va a acompafiar y cuidar,
necesidades de los cuidadores de que también se
les cuide

Ultimas voluntades: tratamientos, sedacion, qué
hacer con el cuerpo, asistencia espiritual

Cierre de la vida

Ritos religiosos y funerarios

Percepcion del control de las situacion por
sanitarios

Como saber que se esta muriendo. Seguimiento
de la agonia

Continuidad asistencial y en las decisiones

Facilitar despedidas

Accesibilidad al recurso adecuado

Anticipacion y manejo de cambios psicologicos
en las ultimas horas de vida

Anticipacion de  problemas, situaciones,
aparicion de sintomas/ decisiones, agotamiento,
duelo

Herencias

Sensacion de control, seguridad y entrenamiento
en cuidado (sintomas, medicamentos,
informacion escrita)

Ritos funerarios y religiosos

Explicar los porque y las causas y posibles
desenlaces

Paciente

Familia
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Recuperar las perdidas fisicas, emocionales, rol

Accesibilidad de profesionales

Soporte: espacio para ser escuchado

Soporte emocional

Soluciones y alternativas

Saber si es normal lo que estan viviendo

Adaptacion a la perdidas fisicas, emocionales,

Orientacion para superar, sobrellevar la perdida

rol

Tiempo

Aspectos legales

Revisar los ultimos dias y las decisiones

Guia de Practica Clinica

Las GPC deben cumplir con las siguientes caracteristicas generales: ser validas y
reproducibles, flexibles, su aplicacion debe ser facil, con un mensaje claro y sin
ambigiiedad, de origen multidisciplinario, con una documentacion so6lida y prever procesos
de revision. Si las guias son elaboradas bajo recomendaciones basadas en la evidencia
aumenta la posibilidad de ser mas utilizadas en el medio clinico, ademas, deben tener la
capacidad de ser actualizadas segun las necesidades, avances tecnologicos, descubrimientos
cientificos y nuevas recomendaciones.

Los paises desarrollados en los ultimos afios han implementado las GPC como una
estrategia en la disminucion de la variabilidad de la atencion en salud, mejorando la calidad
y racionalizando los recursos en la prestacion de servicios de salud. Mas recientemente a
las GPC se les ha introducido el componente de evaluacion econdmica, que permite
orientar a médicos, prestadores de servicios y pacientes, sobre cudl es el mejor manejo de
una condicion de salud bajo la mirada de la evidencia cientifica y el costo de la
intervencion, procedimiento o tratamiento, y asi decidir si se justifica o no realizarlo
teniendo en cuenta la efectividad ().

Colombia no es la excepcion, a esta iniciativa de los paises desarrollados como Reino
Unido y Alemania, para ello realizo una Guia Metodologica para la elaboracion de GPC,
que tengan el componente de evaluaciéon econdémica e impacto en la UPC y bajo lo
establecido en la Ley 100 de 1993 para los regimenes contributivo y subsidiado, y la
unificacion de estos como lo ordeno la Corte Constitucional de Colombia en la sentencia
T760 de julio de 2008 (13).




18

Objetivos

Objetivo general

Realizar una busqueda sistematica de Guias de Practica Clinica en Cuidados Paliativos
Pediatricos en el mundo y evaluar cudl de todas responde las preguntas clinicas de manejo
y tratamiento para los pacientes pediatricos

Objetivos especificos

1. Ejecutar los procesos y procedimientos necesarios para la busqueda sistematica de
Guias de Practica clinica

2. Elaborar una revision sistemdtica de guias de practica clinica en cuidados paliativos
pediatricos

3. Evaluar las guias encontradas mediante las preguntas clinicas propuestas sobre
cuidado paliativo
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Materiales y Métodos

Diseino del Estudio

El presente trabajo es una Revision Sistematica de la literatura de Guias de Practica Clinica.

Se realizd segun la Declaracion PRISMA: la cual es una propuesta para mejorar la publicacion
conceptuales y metodologicos novedosos relacionados con la metodologia de las revisiones
sistematicas que han emergido en los ultimos afios, periodo en el que ha habido una importante
produccion de revisiones y de investigacion sobre éstas, ver tabla No. 1 (17). También se tuvo en
cuenta las Guia Metodologica del Ministerio de la Proteccion Social para tener en cuenta los
parametros fundamentales de formulacion de las preguntas clinicas a responder por la GPC en
“Cuidados Paliativos En Pediatria”, bajo el esquema Paciente/Problema, Intervencion, Outcome/
Resultado y tipo de estudio, identificacion y graduacion de desenlace de la GPC, ademas, de tener
en cuenta las bases de datos que alli recomiendan para la bisqueda de GPC.

Tabla 2. Lista de comprobacion de los items para una revision sistematica, declaracion PRISMA

SECCION ITEM COMENTARIO
/ITEMA

PRISMA solicita la identificacion de la publicacion como revision
sistematica, Meta analisis o ambos, mientras que QUORUM se referia

Titulo . e ..

exclusivamente a metanalisis de ensayos clinicos

Tanto para QUORUM como PRISMA solicitan a los autores un resumen
Resumen estructurado, pero PRISMA no especifica su formato

Este nuevo item (4) se focaliza en la pregunta explicita que aborda la
revision utilizando el formato PICO (descripcion de los participantes, las
intervenciones, las comparaciones y las medidas de resultado de la revision
sistematica), asi como el tipo de estudio (disefio)

Introduccién | Objetivo

Solicita al autor que explique si un protocolo precedi6 la revision, y en tal

Métodos Protocolo
caso, como puede accederse a este

Meétodos Busqueda PRISMA desdobla el item sobre la “busqueda” de QUORUM en 2 items: a)
fuentes de informacion (7) y b) busqueda (8).




20

Este item (12) se focaliza en la evaluacion del riesgo de sesgo dentro de cada

Evaluacion del .. : .., . . ;
estudio incluido en la revision y se interrelaciona con otro nuevo item

riesgo de . ., . .,
, & incorporado la comunicacion de esta informacion en los resultados (19).
M¢étodos sesgo en los . . ., .
estudios También se introduce el nuevo concepto de evaluacion del sesgo al nivel de
. . los resultados.
incluidos

PRISMA: Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses

Segun dicha metodologia la cual fue descrita teniendo en cuenta las guias Cochrane 2008
adiciona un listado de chequeo que permite que las publicaciones sean mas objetivas se
describen los siguientes pasos como necesarios.

1. Titulo Identificar la publicacion como revision sistematica, meta analisis o ambos

2. Resumen estructurado facilita un resumen estructurado que incluya, segun corresponda:
antecedentes; objetivos; fuente de los datos; criterios de elegibilidad de los estudios,
participantes e intervenciones; evaluacion de los estudios y métodos de sintesis; resultados;
limitaciones; conclusiones e implicaciones de los hallazgos principales; nimero de registro
de la revision sistematica introduccion

3. Justificacion Describir la justificacion de la revision en el contexto de lo que ya se
conoce sobre el tema

4. Objetivos Plantear de forma explicita las preguntas que se desea contestar en relacion
con los participantes, las intervenciones, las comparaciones, los resultados y el disefio de
los estudios

5. Métodos Protocolo y registro Indicar si existe un protocolo de revision al que se pueda
acceder (en nuestro caso no lo hay)

6. Criterios de elegibilidad Especificar las caracteristicas de los estudios utilizadas como
criterios de elegibilidad y su justificacion

7. Fuentes de informacion Describir todas las fuentes de informacion (por ej., bases de
datos y periodos de busqueda, contacto con los autores para identificar estudios adicionales,

etc.) en la busqueda y la fecha de la Giltima busqueda realizada

8. Busqueda Presentar la estrategia completa de busqueda electronica en, al menos, una
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base de datos, incluyendo los limites utilizados, de tal forma que pueda ser reproducible
9. Seleccion de los estudios: Especificar el proceso de seleccion de los estudios

10 Proceso de extraccion de datos Describir los métodos para la extraccion de datos

11 Lista de datos Listar y definir todas las variables para las que se buscaron datos

12. Riesgo de sesgo en los estudios individuales Describir los métodos utilizados para
evaluar el riesgo de sesgo en los estudios individuales

13. Medidas de resumen Especificar las principales medidas de resumen

14. Sintesis de resultados Describir los métodos para manejar los datos y combinar
resultados de los estudios, cuando esto es posible, incluyendo medidas de consistencia.

15 Riesgo de sesgo entre los estudios Especificar cualquier evaluacion del riesgo de sesgo
que pueda afectar la evidencia acumulativa

16. Analisis adicionales Describir los métodos adicionales de analisis

17. Seleccion de estudios Facilitar el nimero de estudios cribados, evaluados para su
elegibilidad e incluidos en la revision, y detallar las razones para su exclusion en cada
etapa, idealmente mediante un diagrama de flujo

18. caracteristicas de los estudios Para cada estudio presentar las caracteristicas para las que
se extrajeron los datos

19. Riesgo de sesgo en los estudios Presentar datos sobre el riesgo de sesgo en cada estudio
y, si esta disponible, cualquier evaluacion del sesgo en los resultados

20 Resultados de los estudios individuales Para cada resultado considerado en cada estudio

21. Sintesis de los resultados Presentar los resultados de todos los meta analisis realizados,
incluyendo los intervalos de confianza y las medidas de consistencia
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22. Riesgo de sesgo entre los estudios Presentar los resultados de cualquier evaluacion del
riesgo de sesgo entre los estudios

23. Analisis adicionales Facilitar los resultados de cualquier analisis adicional, en el caso
de que se hayan realizado

24 Resumen de la evidencia Resumir los hallazgos principales, incluyendo la fortaleza de
las evidencias para cada resultado principal; considerar su relevancia

25. Limitaciones Discutir las limitaciones de los estudios y de los resultados (por ej., riesgo
de sesgo)

26. Conclusiones Proporcionar una interpretacion general de los resultados en el contexto
de otras evidencias,

27. Financiacion Describir las fuentes de financiacion de la revision sistematica y otro tipo
de apoyos.
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Preguntas Clinicas

Establecer cudl es la evidencia cientifica mundial disponible sobre guias de cuidado
paliativo pedidtrico y contestan las siguientes preguntas en el manejo clinico de los
pacientes pediatricos:
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*Def. del paciente terminal.
DIAGNOSTICO/HISTORIA *Def. orden no reanimacién.
NATURAL/PRODUCTO * Grupo de Ptes. de CP.

*Riesgo para CP.
PREVENCION PRIMARIAY  RUERETRCRERNILv VIV
SECUNDARIA *Complicaciones Frecuentes.

*Tratamiento Farmacologico.
TRATAMIENTO *Tratamiento. No Farmacolégico.
FARMACOLOGICO

*Conciencia de la muerte y espiritualidad del nifio
segun las etapas.
* Acompafiamiento de la familia.

MANEJO DEL DUELO

*Formacion de los padres y educadores.
EDUCACION DE LOS *Requerimientos para la formacién del Grupo CP de
CUIDADORES la Inst.

Busqueda sistematica de Guias de Practica Clinica Basada en la Evidencia

Se identifico las GPC nacionales e internacionales disponibles sobre cuidados paliativos
pediatricos en las siguientes fuentes, ver tabla No. 2.

Tabla 3. Bases de datos de busqueda electronica de Guias de Practica Clinica
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Tipos

Fuente

Fuente

NHMRUC, National Health and Medical Research Council:
http://nhmrc.gov.au/guidelines/index.htm

NZGG, New Zeland Guidelines Group:
http://www.nzgg.org.nz/index.cfm?

NICE, National Institute for Clinical Excellence:
http://www.nice.org.uk/Guidance/Topic

SIGN, Scottish Intercollegiate Network:
http://www.sign.ac.uk/

ICSI, Institute for Clinical Systems Improvement:
http://www.icsi.org/guidelines and more/

Cancer Care Ontario:
http://www.cancercare.on.ca/english/home/toolbox/qualityguidelines/pebc/

NCBI: National Center for Biotechnology Information, US
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK 52307/

AHRQ, Agency for Healthcare Research and Quality:
http://www.ahrqg.gov/clinic/cpgonline.htm#Products

Organismos elaboradores

ACP, American College of Physicians:
http://www.acponline.org/clinical information/guidelines/

ESC Guidelines, European Society of Cardiology:
http://www.escardio.org/guidelines-surveys/esc-guidelines/Pages/GuidelinesList.aspx

Singapore Ministery of health Guidelines:
http://www.moh.gov.sg/mohcorp/publications.aspx?id=16934

ASCO, American Society of Clinical Oncology:
http://www.asco.org/ASCO/Quality+Care+%?26+Guidelines/Practice+Guidelines/
Clinical+Practice+Guidelines

Ozatzen, Sociedad Vasca de Medicina Familiar y Comunitaria:
http://www.osatzen.com/osatzen-documentos.php

Tipos de
Fuente

Fuente

Bases de datos]
electronicas

MEDLINE, PLATA FORMA PUBMED: http://www.ncbi.nih.gov/entrez/query.fcgi

EMBASE — Experta Medica data Base: http://www.embase.com/

LILACS - Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud:
http://bases.bireme.br/cgi-bin/wxislind.exe/iah/online/?
IsisScript=iah/iah.xis&base=LILACS&lang=e
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CINAHL — Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature:
http://www.cinahl.com/

Cochrane library plus  http://www.update-software.com/clibplus clibplus.asp

Current Controlled Trials: http://controlled-trials.com/

CRD - Centre for Reviews and Dissemination Database:
http://www.york.ac.uk/inst/crd/

HTA - Health Technology Assessment database:
http://www.york.ac.uk/inst/crd/crddatabases.htm

ADOLEC - Salud en la Adolescencia: http://www.bireme.br/php/index.php?lang=es

BDENF - Base de Datos de Enfermeria: http://www.bireme.br/php/index.php?lang=es

HOMEOINDEX — Bibliografia Brasilefia de Homeopatia:
http://www.bireme.br/php/index.php?lang=es

AMED - Allied and Complementary Medicine Database:
http://www.ovid.com/site/products/ovidguide/ameddb.htm

LEYES - Legislaciéon Bésica de Salud de la América Latina y del Caribe:
http://www.bireme.br/php/index.php?lang=es

MEDCARIB - Literatura del Caribe en Ciencias de la Salud:
http://www.bireme.br/php/index.php?lang=es

PA HO - Catélogo de la Biblioteca Sede de la OPS:
http://publications.paho.org/

WHOLIS - Sistema de Informacion de la Biblioteca de la OMS:
http://www.who.int/library/database/index.en.shtml

Bases de
datos
genéricas y
meta
buscadores

PubMed: http://www.ncbi.nih.gov/entrez/query.fcgi

Pubgle: http://www.pubgle.com/buscar.htm

TripDatabase:http://www.tripdatabase.com/index.html

Fisterra: http://www.fisterra.com/recursos web/castellano/c guias clinicas.asp

Definicion de Términos de Busqueda

Hay varias fuentes para realizar busqueda de Guias de Préactica Clinica como son: los
organismos elaboradores de GPC, también en hay bases de datos electrénicas que dentro de
las mas conocidas son MEDLINE, LILACS, PAHO, WHOLIS, entre otras bases de datos,
también, existen bases de datos genéricas y meta-buscadores como PubMed, Google Search
y Fisterra como los més conocidos.
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Para realizar la busqueda de GPC en Cuidados Paliativos Pediatricos, se inici6 la busqueda
por los organismos elaboradores de GPC, estos sitios, tienen como caracteristica que la
busqueda se realiza mediante palabras claves y no términos MeSH como se realizaria en
bases de datos electronicas o genéricas, también se puede encontrar un listado en orden
alfabético de la A-Z de las Guias existentes en el portal. Luego de realizar lectura de los
titulos de las guias se realizo la seleccion de los titulos que tuvieran relacion con el objeto
de la busqueda “Guias de Practica Clinica en Cuidados Paliativos en Poblacion Pediatrica”.

Posteriormente, se prosiguid a realizar la busqueda en las bases de datos electronicas y
genéricas, mediante los términos MeSH definidos, se realizo lectura de los titulos de los
articulos alli encontrados y se selecciono los titulos que tuvieran relacion con el objeto de la
busqueda “Guias de Practica Clinica en Cuidados Paliativos en Poblacion Pediatrica”.

A continuacion se describen las palabras claves, los términos MeSH utilizados y las
combinaciones utilizadas, ademas, de las limitaciones a tener en cuenta para la busqueda.

Limitacion de la busqueda o Criterios de Inclusion:

. Guias de Practica Clinica (practice guidelines)
. Poblacion pediatrica (edad menor o igual a 18 afos)
. Ano de publicacion después del 2000 hasta enero de 2012

Criterios de Exclusion

* Meta analisis
e Articulos
* Poblacién mayor a 18 afos

Palabras Claves:
Guia de Practica Clinica, Cuidado Paliativo Pedidtrico y Manejo del Dolor
Pediatrico

Términos MeSH:
Practice Guidelines and Palliative Care, cancer, Child or Infant

Tabla 4. Combinaciones de sintaxis términos MeSH para la busqueda
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Busqueda Términos MeSH Bouleano Término MeSH Total
resultados
) o Palliative Care
I Practice Guidelines And | Patient care — 9374
Publication type S
palliative care
Child
2 Palliative Care And Adolescent, 2298
preschoolar, infant
. c o Cancer in child
3 Practice Guidelines And 165
4 Palliative Care And Seilgalili s 828

Tamano de la muestra:

La muestra fue de 12.665 articulos encontrados de los cuales solo 32 eran Guia de
Practica Clinica. Posteriormente, al tener el listado de los titulos de las Guias, se realizo la
lectura de los resumenes (abstract) y tabla de contenido de las guias, con el fin de
identificar los objetivos y temas descritos dentro del documento, para identificar las guias
que cumplieran con el objeto de la busqueda “Guias de Practica Clinica en Cuidados
Paliativos en Poblacion Pediatrica”.

Control de errores y sesgos

Se utilizaron los criterios de “Términos de Busqueda” para determinar las guias de practica
clinica que se incluiran en la revision. Se excluyeron las guias de cuidados paliativos con
poblacién diferente a nifios (poblacion menor a 18 afios) con el fin de disminuir el sesgo de
confusion de edad.

Para evitar sesgos de publicacion se realizd una busqueda exhaustiva de la literatura en

Organizaciones elaboradoras de GPC, bases de datos electronicas y en bases de datos
genéricas y meta buscadores.

CONSIDERACIONES ETICAS
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De acuerdo al articulo 11 de la resolucion 8430 del 4 de octubre de 1993 del Ministerio de
Salud de Colombia (actualmente Ministerio de la Proteccion Social) por la cual se
establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud,
son considerados estudios de investigacion sin riesgo, los estudios que emplean técnicas y
métodos de investigacion documental retrospectivos y aquellos en los que no se realiza
ninguna intervencion o modificacion intencionada de las variables bioldgicas, fisiologicas,
sicologicas o sociales de los individuos que participan en el estudio, entre los que se
consideran: revision de historias clinicas, entrevistas, cuestionarios y otros en los que no se
le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.

El presente estudio al ser una revision sistematica no presenta riesgo para las personas y se
cuenta con todos los permisos para el uso de las diferentes bases de datos y buscadores.
Adicionalmente se respeta el derecho de autor de los Articulos y Guias utilizadas en este
documento mediante la adecuada resefia bibliografica.

Analisis de los datos

Las Guias de Practica Clinica seleccionadas fueron evaluadas en funcion de las preguntas

clinicas previamente descritas, ver Anexo 1.

Resultados de la revision sistematica de GPC

La busqueda realizada en las diferentes bases de datos de organizaciones elaboradoras de
GPC datos arroj6 los siguientes resultados:

Tabla 5. Resultados de la revision sistematica de GPC
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Fuente No. Guias No. GPC
Encontradas Relevantes

NHMRC, National Health and Medical Research Council 6 1
NZGG, New Zeland Guidelines Group 4 2
NICE, National Institute for Clinical Excellence 2 0
ICSI, Institute for Clinical Systems Improvement 1 1
NCBI: National Center for Biotechnology Information, US 1 1
AHRQ, Agency for Healthcare Research and Quality 1 1
ACP, American College of Physicians 1 1
ASCO, American Society of Clinical Oncology 4 1
AATR M, L'Agencia d’Avaluacié de Tecnologia i Recerca Médiques 1 0
CRD — Centre for Reviews and Dissemination Database 7 2
Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos: 1 1
bvs. biblioteca virtual en salud 2 1
Fisterra 1 1

TOTAL 32 13

[

En las bases de datos de organizaciones elaboradoras de guias de practica clinica se
encontraron 32 resultados con una relevancia nula para el objetivo de la bisqueda, ya que
correspondian a coincidencias en los términos MeSH y/o las palabras claves, pero no
correspondian al tema o poblacion de interés para la revision, por lo que se descartaron 19
guias, de las 13 guias seleccionadas en el paso anterior, se revisaron bajo los criterios de
inclusion, excluyendo todas las referencias que no contuvieran el manejo en cuidado
paliativo pediatrico, asi como los estudios diferentes a guias de manejo como estudios de
cohortes, originales (cartas al director o editoriales) y las que presentaron referencias
bibliograficas relacionandolas entre si, encontrando asi un total de 8 GPC, ver tabla No. 4.

A las 8 guias recuperadas, que cumplieron con los criterios de seleccion se les aplico las
preguntas clinicas previamente concertadas y se califico de la siguiente manera: cero (0) en
caso que la guia no respondiera a la pregunta y con uno (1) si la guia respondia a la
pregunta de manera clara; obteniendo, 5 guias con una calificacion mayor al 50%, que son:
(Treatment and care towards the end of life: good practice in decision making, “Guia de
Préactica Clinica sobre Cuidados Paliativos” y “Guidelines for a palliative approach in
residential aged care”, las cuales presentaron una calificacion por encima del 70%, dos
guias (MS and palliative care A guide for health and social care professionals y Needs
Based Palliative Care Commissioning for Children, Young People and their Families)
presentaron el 50% de respuestas afirmativas y las otras tres guias respondian a las
preguntas clinicas en menos del 50%, ver tabla No. 6.

Se observo que las preguntas con mayo respuestas afirmativas fueron: ;La GPC define el
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paciente terminal? y ;La GPC menciona como se debe realizar el acompafiamiento a la
familia?, con un 88%, en un 75%, las GPC encontradas mencionaban la definicién de la
orden de no reanimacioén y la educaciéon de los cuidadores, en un 63% de las GPC
mencionaban sobre el tratamiento farmacologico, en un 50% de las guias se mencionaba en
manejo nutricional y la conciencia de la muerte y espiritualidad del nifio seglin las etapas.
Las preguntas guias poco mencionaban sobre los diferentes grupos de pacientes existentes
en cuidados paliativos, los riesgos de los cuidados paliativos y ninguna guia menciona las
complicaciones frecuentes a los que se puede enfrentar el personal de salud, ver tabla No. 7.

Hustracion 1. Organigrama de bilisqueda y seleccion de estudios

Busgueda
electrénica inicial

32 Guias Practica Clinica

Relevancia del
titulo y resumen

13 Guias
seleccionadas

1

Aplicacion de
Criterios de
Inclusion

B Guias seleccionadas

Guias Guias
Incluidas Excluidas
5 Guias 3 Guias

Calificacion
Metodolagica

Tabla 6. Resultados de Busqueda Sistematica de Guias de Practica Clinica
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N° Nombre de la Guia Direccion Web | Instituciéon Pais Calificacion
Treatment and care towards hi[;cp:// ‘7‘:’?%110' GENERAL

1 | the end of life: good practice in UR-OTGSIAUCIAOCU | \TEpICAL Londres 92%
decisi Ki ments/content/En COUNCIL

ecision making d of life.pdf UN
The
Guidelines for a palliative http://www.nhmre | Australian

2 | approach in residential aged .gov.au/guidelines | Palliative Australia 75%

care /publications/pc29 | Residential
Aged Care
bt/ i Agencia de

Guia de Practica Clinica sobre ttp://portal.guias | poajacion ~ 0

3 . L alud.es/web/guest , Espafia 67%

Cuidados Paliativos Jcatalogo Tecnologias
Sanitarias
WWW.scie-
MS and palliative care A guide soc1$car?olnhne.;) Multiple
4 | for health and social care rg.}ii_pgg 1566'221)' Sclerosis Londres 58%
fessionals S ) Societ
pro 7402-4dbb-8138- y
af389aaf7a66
Needs Based Palliative Care
Commissioning for Children, http://yww.nelm. | South West 0

5 v People and their nhs.uk/en/NeLM- | Development | Inglaterra 50%

F 0“1_118 P Area/News/2011- | Centre
amilies
o ] http://www.dh.go
Commissioning children's and | v.uk/prod consu National
young people's palliative care | m_dh/groups/dh Service

6 | services: a practical guide for | digitalassets/@dh/ F K Londres 25%
primary care trusts and @en/documents/d frar(rjlﬁy;f((i)r
practice-based commissioners | igitalasset/dh_413 | for tAtiaren

3095.pdf
Palliative care services for www.scie- -
children and young people in socﬁcare;olnhne.;) Secretary of

7 | England: an independent ri’ 51:};;30112';;?' State for Londres 42%
review for the Secretary of §bb 4-430d-adda- | Health
State for Health b18a7e857182

. JGJ
Changed patterns in Dutch ?mhwi’slv([)f dic Hasselaar,

g palliative sedation practices 9nﬁ$a200§ ch?e’ SCAH EE.UU 33%
after the introduction of a 169. no. 5 p 430- | Verhagen, ' ’
national guideline 437 AP Wolff, et

al.
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Tabla 7. Proporciéon de preguntas afirmativas de las GPC

0,
Seccidn a Evaluar Pregunta Clinica 7 Pregu‘ntas
afirmativas
Diagndstico / Definicion del paciente Terminal 88%
Historia Natural / | Definicién Orden de no Reanimacién 75%
Prondstico Grupos de Pacientes de CP 25%
Prevencion Riesgo para CP 13%
Primaria y Manejo de la Nutricion 50%
Secundaria Complicaciones Frecuentes 0%
Tratamiento Tratamiento farmacoldgico 63%
Farmacologico | Tratamiento No Farmacoldgico 63%
Conciencia de la muerte y espiritualidad 50%
Manejo del Duelo [del nifio segln las etapas ?
Acompafiamiento de la Familia 88%
» Formacion de padres y cuidadores 75%
Educacion de los . »
. Requerimientos para la formacidn del
cuidadores o, 75%
Grupo CP de la Institucion
Discusion

Los cuidados paliativos pediatricos toman cada vez mayor importancia teniendo en cuenta
que por el desarrollo cientifico se han encontrado recursos que permiten ampliar la
expectativa de vida en patologias que previamente eran terminales y que su curso era corto,
si bien se han realizado muchos esfuerzos en la creacién de guias de manejo en cuidado
paliativo, ya que se reconoce que en estas son el medio idoneo para colaborar con la toma
de decisiones, disminuyendo el riego para el paciente y optimizando los recursos para el
maneo de estos pacientes no es suficiente la informacion que se encuentra y la mayoria de
los recursos guias de manejo son realizados pensando en adultos y extrapolando los
resultados a pediatria no obtuvimos ningln recurso suficiente para responder todos los
interrogantes clinicos a os cuales nos enfrentamos y que nos permitan una toma de
decisiones mas simple desde la clinica por lo cual consideramos que esta revision
sistematica puede ser el punto de partida para la realizacion de una guia de cuidado
paliativo pediatrico en la cual podamos ampliar la informacion acerca de los interrogantes
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clinicos que nos atafien de tal manera que logremos implementar realmente el cuidado del
paciente y su entorno teniendo en cuenta los requerimientos fisicos espirituales mentales,
religiosos del paciente que se acerca a la muerte o que es limitada su expectativa de vida
por patologias cronicas.

Conclusiones

Esta busqueda sistematica constituye la primera buisqueda sistematica de guias de cuidado
paliativo ya que no se encontraron antecedentes de busquedas previas, se buscd toda la
literatura pertinente al respecto teniendo en cuenta los limites de esta busqueda pacientes
pediatricos de 0 a 18 afios, en cualquier lenguaje y que correspondiera a guias de manejo
basadas en la evidencia, los resultados de la blisqueda son satisfactorios ya que se
encontraron guias de buena calidad que responden a los interrogantes clinicos inicialmente
propuestos de los cuidados paliativos.

Ademas constituye una base de datos para posteriores estudios, realizacion de guias o la
adaptacion de guias basadas en la evidencia, segun las necesidades propias de cada
institucion. Se convierte en una herramienta para la toma de decisiones en la practica
clinica que nos permite ver los alcances del cuidado paliativo y sus implicaciones en
calidad de vida, costos y beneficios de algunas intervenciones para el sistema de salud de
tal manera que nos ayude a la toma de decisiones acertadas en nuestra labor diaria.
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GUIA MEDICAL COUNCIL

Diagndstico/Historia

Natural/Prondstico

Def. del paciente Terminal

Define paciente que va a morir en los préximos meses

Def. Orden no Reanimacion

Pag 62 PDF. Si el paro cardiaco o respiratorio son parte esperada del
proceso de muerte y la RCP no va a ser exitosa, hacer y documentar la
decisién de NO-RCP por anticipado ayudara a asegurar que el paciente
muera de una manera digna y pacifica. También ayuda a asegurar que las
ultimas horas del paciente o dias sean pasados en su sitio preferido de
cuidado. A estos planes y decisiones tomadas con anticipacion se les conoce
como Orden de No Reanimacidn o Decisiones de Permitir Muerte Natural

Grupos de Ptes. De CP

Enfermedad incurable condicion general fragil que coexista con
enfermedad donde el pronéstico de vida no sea superior a 12 meses
riesgo de crisis que lleven rapidamente a la muerte tratamientos de vida
con alto riesgo de aparicidn de eventos catastroficos PAG. 10

Prevencion Primaria |

Secundaria

Riesgo para CP

No se encuentra la respuesta

Manejo de la Nutricion

Pag 56 PDF. Nutricion asistida incluye alimentaciéon IV, alimentacion por
SNG o por gastrostomia, ademas de nutricion también proveen liquidos
para hidratar al paciente. Lo anterior puede aliviar los sintomas del paciente
o prologar o mejorar la calidad de vida de este. Es importante dejar claro
que si se le va a suministrar nutricién e hidratacion asistida clinicamente es
porgue va a representar un beneficio en el paciente, en caso de no hacerse
es porque esta decision era la que mas le convenia al paciente.

Complicaciones Frecuentes

No estd la respuesta.

Tratamiento farmacoldgico)

Tto farmacoldgico

: Pag 30 PDF. En esta guia no hacen la subdivision, cuando hablan de
tratamiento no especifican cudl es, pero si hablan de sopesar el riesgo-
beneficio que haya para el paciente, hablar con los familiares para saber
qué quieren y qué no y que ante todo, cualquier procedimiento, manejo,
etc. que se le brinde al paciente debe estar soportado por evidencia clinica
o por entes reconocidos como el NICE y el SIGN

Tto No Farmacoldgico

: Pag 30 PDF. En esta guia no hacen la subdivision, cuando hablan de
tratamiento no especifican cudl es, pero si hablan de sopesar el riesgo-
beneficio que haya para el paciente, hablar con los familiares para saber
qué quieren y qué no y que ante todo, cualquier procedimiento, manejo,
etc. que se le brinde al paciente debe estar soportado por evidencia clinica
o por entes reconocidos como el NICE y el SIGN

Inst.

v Conciencia de la muerte y | No lo dice.
o R Lo ,
.% i espiritualidad del nifio segun
>
ca las etapas
= Acompanamiento de la [ No se encuentra la respuesta
Familia
[ . s . . . .
Ke] Formacion de padres vy | No dice cémo formar a los padres o cuidadores, sin embargo a lo largo de
w . s . .
Lo cuidadores toda la guia hablan que es importante mantenerlos informados para que
<} . - .
S o puedan ayudar en el proceso de cuidado paliativo del paciente
§ 'g Requerimientos  para la | No esta la respuesta
= © formacién del Grupo CP de la
w
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GUIA THE AUSTRALIAN PALLIATIVE

Inst.

-g S Def. del paciente Terminal Aquel que requiere manejo para sintomas crénicos que no van a mejorar
ke g pag 37
L5
O <
= < Def. Orden no Reanimacién No
2 ©
O o
cC >
oo+
@ ©
582
Grupos de Ptes. De CP Menciona los pacientes con secuelas neuroldgicas, los pacientes con
patologias que probablemente no tengan curacién(leucemia cancer)y los
pacientes con enfermedades degenerativas pag 40
> 8
© Riesgo para CP No
©
£ .2
i ©
= B Manejo de la Nutricién Enumera las dificultades que llevan de a desnutricidn la anorexia debida a la
0 3 , . ) . -
S 9 patologia, la polifarmacia, las dietas restrictivas los trastornos en la
(= s s s . YL
g « deglucion, los trastornos de absorcidn, la depresidn, recomienda la nutricién
g por via oral aunque se requiera suplencia por otras vias. pag 87-96
Complicaciones Frecuentes No
9 § Tto farmacoldgico Si, enumera el tto para los sintomas mas comunes , tanto fisicos como
c oo . 7 .
@0 sicoldgicos pag 67-129
€ 9
8 ©
E € Tto No Farmacoldgico Si, enumera el tto para los sintomas mas comunes , tanto fisicos como
© . s .
S sicoldgicos pag 67-129
% Conciencia de la muerte y | No
a espiritualidad del nifio segun
K] las etapas
o
.% Acompainamiento de la | Si, se tiene en cuenta os aspectos culturales para dar un apoyo
= Familia multidisciplinario en el cual se involucra la atencién al paciente y a su familia
= pag 15
wv) . .y . .z .. ’
o Formacién de padres y | Involucra a los familiares desde la informacidon y toma de decisiones asi
v g T . I
3o cuidadores como sobre el pronéstico y cuidados diarios pag 129 a 135
c O
ST
g3 Requerimientos para la | No
o 3 ..
3° formacién del Grupo CP de la
w
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GUIA OSTEBA

Diagndstico/Historia Natural/Prondstico

Def. del paciente Terminal

NO

Def. Orden no Reanimacién

NO

Grupos de Ptes. De CP

NO, solo menciona que son susceptibles “personas con enfermedades
distintas al cancer, que sean irreversibles, progresivas y con una fase
terminal, también pueden beneficiarse
de su aplicacién. Pueden ser, por ejemplo, los pacientes con enfermedad
pulmonar obstructiva crénica (EPOC), demencia, insuficiencia cardiaca,
insuficiencia renal o hepatica. Avanzadas o enfermedades neuroldgicas
(como ictus, Parkinson, esclerosis multiple o esclerosis lateral amiotrdfica,
entre otras) pag 47

> g
© Riesgo para CP NO
©
©
£
il Manejo de la Nutricién NO
O O
S 3
g (%]
(O]
a Complicaciones Frecuentes NO
9 ,8 Tto farmacoldgico SlI, hace una revisién sistematica de manejo de cada un de los sintomas y
c oo . .
Re) sus respectivas recomendaciones pag 75
E 9
T ©
© S Tto No Farmacoldgico Incluye manejo con medicinas alternativas, medios fisicos, acupuntura,
F e meditacion.
% Conciencia de la muerte y [ NO
a espiritualidad del nifio segun
E las etapas
o Acompanamiento de la | SI, manejo multidisciplinario psicoldgico apoyo religioso
(] o
c Familia
s
v . . s R s 4. ~ A
o Formacion de padres y | SI, formacion desde el diagndstico y acompafiamiento hasta la muerte
n .
< g cuidadores
c
o © —
g -'g“ Requerimientos para la | SI
S 3 formacién del Grupo CP de la
i Inst.
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GUIA MULTIPLE SCLEROSIS SOCIETY

Diagnéstico/Historia
Natural/Prondstico

Def. del paciente Terminal

No esta la respuesta de manera explicita, sin embargo al definir cuidado
paliativo y a quienes se les brinda, indirectamente lo definen asi: Persona
afectada severamente por alguna condicidén avanzada, progresiva o que
limite la vida del individuo. PAG 3y 7 pdf.

Def. Orden no Reanimacion

Los procesos de toma de decisidn en cuanto a los procesos de reanimacion
deben ser sometidos a escrutinio de la CHAI (Commission of Healt Audit
and Improvement) y deben ser vigilados y auditables. PAG 31 pdf.

Grupos de Ptes. De CP

No menciona otros pacientes que requieren el cuidado paliativo solo
menciona pacientes con MS avanzada y otras condiciones neurolégicas que
a largo plazo su salud no vaya a mejorar. PAG 7 pdf.

Prevencion Primaria ¥
Secundaria

Riesgo para CP

NO HAY DATOS GENERALES, Todos los pacientes con MS porque puede
estar en estado grave de manera silenciosa o bien aquellos que tengan enf
neuroldgica, falla orgénica o enfermedad coronaria, ademas su naturaleza
es impredecible y estos pacientes requerirdn manejo a largo plazo en
conjunto con el especialista en cuidado paliativo. PAG 11 pdf

Manejo de la Nutricion

Dieta acorde al paciente, aspirar secreciones bucales para facilitar
deglucion. Tratar de utilizar la via oral mientras sea posible, tener en cuenta
gue una gastrostomia no es igual a suprimir la via oral, puede darse la
nutricién por VO y suplementos por gastrostomia. PAG 24 Y 25.

Complicaciones Frecuentes

Mal control del dolor, problemas gastrointestinales, respiratorios. (A lo
largo de toda la guia lo dan a entender)

Tratamiento
farmacolégicol

Tto farmacoldgico

Antidepresivos, anticonvulsivantes, acetaminofén, AINES, opioides débiles y
opiodes fuertes (en este orden). Dantrolene, Tizanidina, Laxantes. Inyeccion
de toxina botulinica. Baclofeno. PAG 16, 18, 20

Tto No Farmacoldgico

TENS, acupuntura, reflexologia, masajes; evitar escaras, irritacion cutanea,
manejo del estrés y la ansiedad, adecuar silla de ruedas, vaciamiento de
vejiga, evitar constipacién, impactacion fecal, infeccién urinaria. Dieta
adecuada. PAG 17, 19

Manejo del
Duelo

Conciencia de la muerte y
espiritualidad del nifio segun
las etapas

En esta guia no especifican el nivel de conciencia de muerte y/o
espiritualidad que tienen los menores en las etapas de la nifiez. Si hablan de
espiritualidad pero sélo la definen y hablan en general. PAG 33.

Educacion de los cuidadores|

Acompafamiento de la | No se encuentra la respuesta
Familia
Formacién de padres y | Al final de la guia mencionan varios ejemplos, uno de ellos habla de un

cuidadores

programa de intercambio de informacidén, entre el equipo hospitalario y los
cuidadores extrahospitalarios (podrian ser los padres), de un curso en
donde primero les hacen un entrenamiento y posteriormente se mira cémo
lo practica. PAG 35

Requerimientos para la
formacién del Grupo CP de la
Inst.

Se requiere que haya una afirmacion de la vida y ser conscientes de que
ésta esta en relacion con la muerte, que es un proceso normal, que se alivie
el dolor y otros sintomas molestos para el paciente. Que se integren los
aspectos psicoldgico y espiritual del paciente con la atencion que se le da,
que se ofrezca un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible, asi como ayudar a su familia para que esta
ayude al paciente a enfrentar la enfermedad y ademas en su duelo. PAG 8
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Prevencian
Primaria v
Secundaria

Manejo del
Duelo
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[ GUIAThe | South West National Service JGJHasselaar,
GUIAMEDICAL | Australian GUIA Multiple  |Development Framework for  |Secretaryof | SCAH Verhagen,
COUNCIL Palliative | GUIA OSTEBA | Sclerosis Society |Centre Children  [State for Health |AP Wolff etal.
Def. del paciente Terminal
5l sl 51 sl 51 5l 5l NO
Def. Orden no Reanimacion
3l 5l ] 5l ] NO 3l NO
Grupos de Ptes. De CP sl NO NO NO sl NO NO NO
Riesgo para CP 5l NO NO NO NO NO NO NO
Manejo de la Nutricion g g N g " NO N N
Complicaciones Frecuentes
NO ND NO ND NO NO NO NO
Tto farmacolégico
5l sl 51 sl NO NO NO 51
Tto No Farmacoldgico
] Sl 5l Sl NO NO NO 5l
Conciencia de la muerte y
espiritualidad del nifio segun las
etapas 3l 5l ] 5l NO NO NO NO
Acompafiamiento de la Familia
] Sl 5l Sl NO sl ] 5l
Formacion de padres y cuidadores
] 5l 5l NO 5l NO ] 5l
Requerimientos para |a formacion
del Grupo CP de la Inst.
3l Sl 5l NO 5l 5l 3l NO
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