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RESUMEN. Todas las nifias y nifios que vivan con una
condicion o enfermedad que limita y/o amenaza la vida
—independientemente de cualquier circunstancia— debe-
rian tener acceso al cuidado paliativo, cuidado total activo
del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio y que ademés
brinda apoyo a la familia. La Asamblea Mundial de Salud
establecié que el cuidado paliativo forma parte del derecho
a la salud, instando a los sistemas de salud a integrarlos
ala cobertura sanitaria universal. Sin embargo, el acceso
al cuidado paliativo pediatrico no es una realidad para
todos, particularmente en los paises en vias de desarro-
llo donde se acentua la disparidad entre la necesidad y
la realidad de su oferta, como es el caso de México. El
presente articulo busca evaluar el estado de desarrollo
de los cuidados paliativos pediatricos en México al 2024,
de acuerdo con los componentes del modelo propuesto
por la Organizacién Mundial de Salud, adaptando los
indicadores y sistematizando la informacion disponible,
para posteriormente realizar un andlisis narrativo critico
que permita la reflexién fundamentada para la accién en
las areas de oportunidad.

ABSTRACT. All children living with a life-limiting and/
or threatening condition or illness —regardless of any
circumstance— should have access to palliative care,
active total care of the child’s body, mind and spirit that
also provides family support. The World Health Assembly
established that palliative care is part of the right to health,
urging health systems to integrate it into universal health
coverage. However, access to pediatric palliative care
is not a reality for everyone, particularly in developing
countries where the disparity between the need and the
reality of its offer accentuates, as is the case of Mexico.
This article seeks to evaluate the state of development of
pediatric palliative care in Mexico by 2024, in accordance
with the components of the model proposed by the
World Health Organization, adapting the indicators and
systematizing the available information, to subsequently
carry out a critical narrative analysis that allows informed
reflection for action in areas of opportunity.

INTRODUCCION

Abreviaturas:

CP = cuidados paliativos. ) o o
CPP = cuidados paliativos pediatricos. I os cuidados paliativos pediatricos (CPP)

NNA = nifias, nifios y adolescentes. son definidos por la Organizacion Mundial
OMS = Organizaci6n Mundial de Salud. de Salud (OMS) como el «cuidado total activo
SNS = Sistema Nacional de Salud. L. n

del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, y

UDG = Universidad de Guadalajara. h 8 g " -~
UNAM = Universidad Nacional Auténoma de México. también implica brindar apoyo a la familiay,
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considerando que: a) se recomienda inicien de
manera temprana, al diagnostico de una enfer-
medad o condicién limitante y/o amenazante
para la vida y que contintien con independencia
de si se recibe o no tratamientos dirigidos a la
enfermedad; b) se busca que los proveedores
de la atencion prevengan, identifiquen, evaluen
y alivien el sufrimiento del nifio y su familia;
¢) requieren abordajes inter o transdisciplina-
rios que aprovechen los recursos comunitarios
disponibles; d) pueden ser implementados en
contextos con recursos limitados y e) es posible
que sean proporcionados en escenarios de aten-
cion hospitalaria, ambulatoria y comunitaria,
incluyendo el hogar de los nifios(!-?),

La Asamblea Mundial de Salud en 2014 ha
resuelto que proporcionar el cuidado paliativo
forma parte del derecho a la salud y es una
responsabilidad ética de los sistemas sanitarios
el incluirlos dentro de la cobertura universal
en salud y no como una «opcion extra»®). Lo
anterior también incluye a las nifias, nifios y
adolescentes (NNA), quienes representan alre-
dedor de 6% de la necesidad global de cuidados
paliativos (CP)®.

Idealmente, todas las NNA que se pueden
beneficiar del CPP, independientemente de su
género, edad, raza, religion, diagnostico, lugar de
residencia o cualquier otra circunstancia, debe-
rian tener acceso a ellos, como parte del cuidado
integral, holistico, coordinado, integrado, de alta
calidad, humanizado y centrado en la persona de
cada paciente y su familia para evaluar y atender
las multiples necesidades fisicas, psicosociales
y espirituales, aliviar el sufrimiento y mejorar la
calidad de vida®>9),

Sin embargo, a nivel global y particularmente
en los paises en vias de desarrollo, existe una
brecha significativa entre la necesidad de CP y
la realidad de su oferta, una inequidad que se
acentua en el caso de los CPP*>7) y de la cual
México no es excepcion®-19),

Se comprende entonces la importancia del
monitoreo sistematico del desarrollo de los CP
en los paises y al interior de ellos, de tal forma
que se genere informacion clave que permitan la
toma de decisiones para fortalecer este aspecto
prioritario de la salud, poniendo particular én-
fasis en la atencion de NNA derivado del sub-
desarrollo que presentan en comparacion con la
mayor disponibilidad global que existe sobre la
atencion paliativa de adultos-1%1D),

En 2021, la OMS elabor6 un modelo de seis
componentes esenciales para evaluar el desa-
rrollo de los CP: 1) provision de CP integrados
a los servicios de salud; 2) politicas publicas;
3) medicamentos esenciales; 4) educacion y
entrenamiento; 5) investigacion y 6) personas
y comunidades empoderadas (Figura 1), pro-
poniendo un conjunto de indicadores para la
monitorizacion estandarizada de dichos com-
ponentes!!?),

En vista de que este modelo de evaluacion
de desarrollo del CPU'?) est4 disefiado para una
evaluacion global y no especificamente para
los CPP, el objetivo de este estudio es aplicar
el modelo propuesto por la OMS para analizar
especificamente el desarrollo de los CPP en
México.

MATERIAL Y METODOS

En primer lugar, se adapt6 el modelo conceptual
del desarrollo del CP de la OMS para analizar
especificamente el estado de los CPP en México,
ya sea considerando los indicadores sugeridos o
realizando adaptaciones para mostrar la dimen-
sion pediatrica o afiadiendo otros indicadores
descritos en la literatura'>'4. La propuesta
adaptada para el CPP se muestra en la 7abla 1.

El siguiente paso fue realizar una bisqueda de
informacion para cada componente del modelo,
para finalmente realizar un analisis narrativo de
los resultados.

RESULTADOS

1. Prestacion de CPP (servicios integrados):
existe variabilidad en el reporte del nimero de
equipos disponibles de CPP en el pais. Mientras
que el Atlas Latinoamericano de CP mencion¢ la
existencia de seis equipos de CPP con informa-
cién obtenida entre 2017 y 2018,('>) un reporte
del Consejo de Salubridad General (CSG) del
2021 refiere que 21 equipos son de CPP('®) y, més
recientemente, un analisis geografico del nivel
de desarrollo de CPP en el pais, también con
datos del 2021, notific6 26 equipos de CPP!?),
Considerando que en 2021 la poblacion de 0-19
afios registrada fue de 42,561,974 (representando
33.8% de la poblacion total)!”), se puede obte-
ner la tasa de numero de recursos de CPP por
cada 100,000 menores de 19 afios obteniendo
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un rango de entre 0.0493 a 0.0610/100,000. Si bien no se ha
reportado la «tasa ideal» por poblacion, es posible que pueda
compararse en el escenario global y regional, existiendo el
dato para Uruguay que tiene 0.24 equipos por 100,000 me-
nores de 19 afios'®),

A pesar de que la tendencia es el crecimiento en el nimero
de equipos de CPP disponibles a través del tiempo, todos los
reportes coinciden en que el nimero actual de equipos y profe-
sionales en CPP es insuficiente para solventar las necesidades
paliativas de NNA en México.

Es posible afirmar que, si bien existen diversos recursos
asistenciales de CPP a lo largo del pais, hay una gran hete-
rogeneidad en cuanto a tipologia, conformacion y alcance
de atencion, un ejemplo es que la atencion domiciliaria es
un componente fundamental del CPP, sélo el 57.7% (n =
15) de los recursos mexicanos la realizan, mientras que
solo nueve (34.6%) de ellos brindan atencidon perinatal
(10) Generalmente, los recursos de CPP se encuentran en
hospitales de tercer nivel de atencion y estan centralizados,
lo que genera dificultades de acceso para la poblacion del
interior del pais, asi como la integracion entre niveles de
atencion sanitaria.

2. Politicas Publicas: en México existe un solido marco
legal y normativo que incluye los CP en las prestaciones de
salud de la atencion primaria, con leyes, reglamentos, normas
oficiales y acuerdos emitidos por el Consejo de Salubridad
General que establecen la obligatoriedad para las instituciones
y profesionales del Sistema Nacional de Salud en la provision
de los CP para pacientes en situacion terminal, incluyendo el
facilitar la atencion domiciliaria, el fomento para la creacion
de areas especializadas y la capacitacion humana y técnica
del equipo sanitario sobre el temal!?-2%),

Es necesario destacar que, ademas de la legislacion general
sobre los CP, México cuenta con normativas especificas para
el CPP, mismas que consideran no sélo una etapa de termina-
lidad, sino la atencidn de toda NNA con condicion limitante
y/o amenazante para la vida®®>7).

En contraste con los avances legislativos referidos, esta la
carencia de liderazgo y recursos para la aplicacion de la poli-
tica publica establecida como obligatoria, al no existir coordi-
nacion, programa ni presupuesto asignado para implementar,
desarrollar y evaluar los CPy los CPP en el pais, de tal forma
que: 1) se carece de un plan nacional de CP vigente (ultima
elaboracién en 2016)®) y, por tanto, es ausente su aplicacion
actual en la nacion; 2) se responde por la Secretaria de Salud
Federal' dentro del organigrama institucional es inexistente
una autoridad nacional que coordine los CP. Lo anterior, auna-
do a las debilidades de un sistema de salud fragmentado y en

i Solicitud en Plataforma de Transparencia del Instituto Nacional de Transparencia,
Acceso a la Informacion y Proteccion de Datos Personales (INAI) (13/02/2024;
Folio 330026924000511).

constante redisefio®”), son importantes limitantes y amenazas
para el desarrollo del CP y CPP en el pais.

3. Uso de medicamentos esenciales: un indicador clasi-
co del desarrollo del CP es el consumo anual notificado de
opioides (excluida la metadona) equivalentes a la morfina
oral (EMO)/per capita, del cual, para México en 2020 es de
3 mg/per capita®?); valor que a pesar de que es mayor al 1.71
mg/per capita reportado en el Observatorio Global Atlantes
de CP, esta muy por debajo de lo referido para paises de la
region (Brasil 6.57 mg/per capita, Costa Rica 8.49 mg/per
capita, Colombia 11.24 mg/per cépita, Uruguay 12.3 mg/per
capita, Chile 26.32 mg/per céapita)®!).

En cuanto a la disponibilidad de medicamentos esenciales
para el dolor y los CP en el pais en la atencion primaria, en
Meéxico se aprobo desde 2020 un «Cuadro Basico» de me-
dicamentos para CP, el cual tiene un caracter nacional y se
encuentra en el «GRUPO Terapéutico de los Cuidados Palia-
tivos del Libro de Medicamentos del Compendio Nacional de
Insumos para la Salud»©?).

Sin embargo, el acceso real a opioides por prescripcion
médica en México (Grupo 1, en el que se incluye morfina
de liberacion rapida) se ha visto profundamente afectado en
el abasto desde 20195, lo que incrementa la inequidad en
el acceso a dichos farmacos por determinantes comerciales
y sociales de la salud a la que se enfrenta la poblacion*.

Aunado a lo anterior, son pocos los prescriptores de opioi-
des, es decir, los profesionales que cuentan con el recetario

Personas con

necesidades

de cuidados
paliativos

Formacion y
capacitapién

Figura 1: Modelo conceptual del desarrollo de los cuidados paliativos®).
* Imagen reproducida bajo la licencia CC BY-NC-SA 4.0 Atribucién/Reconocimiento-
NoComercial-Compartirigual 4.0 Internacional disponible en https://creativecommons.
org/licenses/by-nc-sa/4.0/deed.es
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Tabla 1: Componentes del modelo de la Organizacién Mundial de la Salud para la evaluacion del desarrollo

de los cuidados paliativos con adaptaciones para cuidados paliativos pediatricos.

# Componente

Indicador OMS('2)

II. Indicador adaptado a CPP

Il. Otros indicadores de CPP
propuestos(®14)

1 Prestacion
de cuidados
paliativos
(servicios
integrados)

2 Politicas
publicas

3 Uso de
medicamentos
esenciales

4 Educacién y
formacion

5 Investigacion

6 Empoderamien-
to de personas
y comunidades

. Numero de programas de CP especializa-

dos (en general) y para nifios en el pais,
por poblacion

. Numero de programas especializados de

CPP en el pais en relacion con la pobla-
cion

. Existencia actual de un Plan Nacional de

CP con un marco de aplicacién definido

. Inclusién de los CP en el paquete de servi-

cios prioritarios en atencion primaria para la
cobertura sanitaria universal en el SNS

. Existencia de una autoridad nacional de

coordinacion en el Ministerio de Sanidad
responsable de los CP

. Consumo anual notificado de opioides

(excluida la metadona) equivalentes a la
morfina oral (EMO) per cépita

. Disponibilidad de medicamentos esencia-

les para el dolor y los CP en el pais en la
atencion primaria

. Disponibilidad general de morfina de

liberacién inmediata (liquida o en compri-
midos) en la atencién primaria

. Proporcion de facultades de medicina y

enfermeria con formacién oficial de CP en
los planes de estudio del grado

. Especializacion en medicina paliativa para

médicos

. Existencia de congresos o simposios

cientificos a nivel nacional relacionados es-
pecificamente con los cuidados paliativos

. Investigacion sobre CP en el pais estima-

da por articulos revisados por pares

. Existencia de grupos dedicados a promo-

ver los derechos de los pacientes que ne-
cesitan CP, sus familias, sus cuidadores y
los supervivientes de enfermedades

. Existencia de una politica o directriz que

aborde la redaccién de documentos de
voluntades anticipadas respecto a las
decisiones médicas relacionadas con el
uso de tratamientos de soporte vital 0
cuidados terminales

Proporcion de recursos de CPP con relacion
al total de CP en el pais

Numero de recursos de CPP en el pais por
100,000 NNA

Numero de recursos de CP perinatales en el
pais por 100,000 NNA

Proporcion de recursos de CPP que brinda
atencién domiciliaria

Existencia actual de un Plan Nacional de CP
que contempla el CPP con un marco de aplica-
cion definido (presupuestal y organizacional)
Legislacion nacional especifica con relacion
a CPP

Existencia de una autoridad nacional de coordi-
nacion en el SNS responsable del CPP

Proporcion de uso pediatrico con relacion
al total del consumo anual notificado de

opioides (excluida la metadona) equivalentes

a la morfina oral (EMO) per capita
Numero de profesionales de la atencion

pediatrica con autorizacion para prescripcion

de opioides
Disponibilidad de opioides en presentacio-
nes pediatricas

Proporcion de programas de formacion
de especialistas pediatricos médicos y de
enfermeria con componentes de CPP en el
curriculum

Existencia de especializacién en medicina
paliativa pediatrica

Inclusién de componentes de CPP en la
especializacion de CP

Existencia de congresos o simposios
cientificos a nivel nacional relacionados
especificamente con los CPP

Investigacion sobre CPP en el pais estimada

por articulos revisados por pares

Existencia de grupos dedicados a promover
los derechos de los pacientes que necesitan
CPP, sus familias, sus cuidadores y los
supervivientes de enfermedades

Existencia de Asociaciones Nacionales de
CPP

Existencia de una politica o directriz que
aborde la redaccion de documentos de
voluntades anticipadas respecto a las deci-
siones médicas relacionadas con el uso de
tratamientos de soporte vital con especifica-
ciones para menores de edad

Tipologia y nimero de servi-
cios de CPP

Numero de especialistas dedi-
cados al CPP

Existencia de centros de CP
perinatales

Existencia de estandares
nacionales y normas para la
provision de CPP
Existencia de politicas que
regulen la provision de CPP

Inclusién de componentes del
CPP en el curriculum de es-
pecializacion de profesionales
médicos y de enfermeria
Programas formativos de post-
grado para otros profesionales
(neonatdlogos)

Vitalidad de las Asociaciones
de CPP

Existencia de un representan-
te de CPP en la Asociacion
Nacional de CP y viceversa
Existencia de al menos una
Asociacién Nacional de CPP

CP = cuidados paliativos. CPP = cuidados paliativos pediatricos. EMO = equivalentes de morfina oral. NNA = nifias, nifios y adolescentes. OMS = Organizacion Mundial de la Salud.
SNS = Sistema Nacional de Salud.
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especial del Grupo 10, informéandose que para el segundo
trimestre del 2021 en México s6lo el 1.9% (6,077 médicos de
los 305,418 profesionales del pais) contaban con el mismo(!©),
constituyendo otra limitacion en el acceso universal en todos
los niveles de atencion al manejo del dolor y otros sintomas.

Es imposible en este momento precisar el indicador de
acceso a la morfina en el caso de pacientes pediatricos en
CP, ya que la receta previamente descrita®®> no incluye en su
formato la edad del paciente y no diferencia de la prescripcion
de opioides para usos no paliativos como sedoanalgesia en
areas criticas, aunque es posible inferir que la ausencia de
formulaciones farmacoldgicas aptas para nifios que faciliten la
dosificacion pediatrica y la falta de educacion sobre el manejo
de opioides que genera temor sobre el uso en esta poblacion,
son también obstaculos importantes para el control adecuado
de los sintomas en este nicho poblacional®-10),

4. Educacion y entrenamiento: en cuanto a la formacion,
en el concreto de la inclusion curricular de CP en el pregrado
de areas médicas, un estudio reciente reporta que de 112 fa-
cultades de medicina en México participaron 62 (55.35%), de
las cuales 27 (15 privadas y 12 publicas) tienen la asignatura
de CP (obligatoria en 74% y optativa en 26%), de tal manera
que sigue permaneciendo menor a 25%, no especificandose
si considera el CPP en dichos programas®©?,

Numero de recursos de CP
con atencion perinatal

@000
Recursos 9/0 . 02 1

por 100,000 NNA

Nimero de recursos de CP
para nifios

@000
Recursos 26/0 ' 068

por 100,000 NNA

Disponibilidad de morfina de
liberacion inmediata en atencion
primaria

@000

©© 3 mg/per capita

Consumo anual notificado de

Se ha propuesto que un indicador de avance en la forma-
cion de CPP es la inclusion de componentes del CPP en el
curriculum de especializacion de médicos y enfermeras('>14),
conociéndose qué sedes de formacion de pediatras y post-
grados de enfermeria pediatrica contemplan en su curriculo
formal e informal CPP, dato que requiere mayor precision a
través de una exploracion exhaustiva sobre el tema.

Relativo a la especializacion en medicina paliativa para
médicos, México tiene importantes avances, contando con
Postgrados de Alta Especialidad de Cuidados Paliativos,
especialidades de entrada indirecta y maestrias®”); en el
concreto de la formacion en CPP es posible decir: 1) existen
diversos diplomados para profesionales de la salud en CPP
con reconocimiento universitario, duracion promedio de seis
meses y abiertos a perfiles de diversas disciplinas, programas
entre los que se ubicaron los avalados por a) la Universidad
Auténoma de Guadalajara (UAG) (desde 2016, metodologia
virtual), b) la Universidad de Guadalajara (UDG) (iniciando el
2017, virtual), ¢) la Universidad Andhuac (UA) (desde 2020,
metodologia semipresencial) y d) el Diplomado Internacional
en Soporte para la Calidad de Vida y CPP, avalado por la Uni-
versidad Nacional Auténoma de México (UNAM), Instituto
Nacional de Pediatria (INP) y la Asociaciéon Mexicana de Pe-
diatria (AMP) (iniciado en 2023, virtual); 2) desde el 2011, el

Nimero de profesionales médicos
dedicados al CPP

-
neaeoscep 47/0.11

por 100,000 NNA

Nimero de recursos de CPP
con atencion domiciliaria

@000
Recursos 1 5/57.7%

% del total de recurso de CPP

Formacion de especialidad

en CPP
0000 ®0

Inclusion de componentes de CPP Disponibilidad de formacion

en laformacion de especializacion  de postgrado para profesio-

Disponibilidad de morfina en  OPIACEOS (gyqiiga ta metadons) NNA con
apit

formulacion pediatrica per capita necesidades I de médicos y enfermeras nales de la salud.
@000 ®© @000 paliativasy [l @000 0000 (O

- Tl
sus familias

Legislacion nacional que Autoridad nacional de coordina- Nivel del indicad
contemple especifica- cion en el SNS responsable del CP Nimero de articulos sobre Vel del indicador
mente CPP (incluyendo CPP) CPP revisados por pares © Emergente
@000 ®O® OO0 v s s O®OO 31 articulos @ En progreso
; : : Existencia de un Plan Nacional C i ientfi i

Existencia de estandares R 0ngresos o reuniones cientificas a Establecido
nacionales y para provisin 07 Un marco de aplicacion y nivel nacional sobre CPP o
del CPP presupuesto definido- ingyendo CPP) O000® R O Avanzado
0000 ®O 0000 (]

Existencia de al Grupos dedicados a promover Politica nacional que aborde Existencia de representantes de

xistencia de gpgenosl una derechos de NNA que requieren la planificacion avanzada de CPP en la Asociacion Nacional
asociacion de LI en ef pais CPy sus familias decisiones que contemple NNA de CP y viceversa
Q00O (<] o000 0@ @@00 ©@ @000 1%

Figura 2: Infografia de la situacion del desarrollo de los cuidados paliativos pediatricos en México segun los componentes del modelo de la Organizacion
Mundial de la Salud (con adaptaciones).
CP = cuidados paliativos. CPP = cuidados paliativos pediatricos. NNA = nifias, nifios y adolescentes. SNS = Sistema Nacional de Salud.
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Instituto Nacional de Pediatria es sede pionera del programa de
Alta Especialidad en Cuidados Paliativos Pediatricos avalada
por la UNAM. Agregandose la sede del Hospital Infantil de
Meéxico en 2022; 3) se incluye el CPP en los programas de las
dos especialidades de entrada indirecta para anestesiologos
reconocidas oficialmente: a) la Especialidad en Medicina
Paliativay Dolor de la UDG, con sedes en el Hospital General
de Occidente, el Instituto PALIA y el Hospital Civil «Fray
Antonio Alcalde» en Jalisco y b) la Especialidad en Medicina
Paliativa con sede en el Centro Médico Nacional «Siglo XXI»
del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), avalada
por la Universidad de Guanajuato; 4) en el programa de la
especialidad de entrada directa de Medicina Paliativa, avalada
por UNAM, est4 incluida la formacion para atender NNAG®);
5) se aprueba la primera Especialidad en Medicina Paliativa
Pediatrica en el pais por el Consejo General Universitario
de la UDG en 2023, con sede en el Hospital General de
Occidente de la Secretaria de Salud Jalisco y el Hospital Civil
de Guadalajara, «Juan I. Menchacay.

5. Investigacion: este componente se propone sea evaluado
con dos indicadores, mismos que adaptamos al CPP.

Con relacion a la existencia de congresos o simposios
cientificos a nivel nacional relacionados especificamente
con los CPP, es cada vez més frecuente que se incorpore el
CPP en los congresos de pediatria o de CP. Un hito en este
sentido fue la celebracion del Primer Simposio Internacional
de Cuidados Paliativos Pediatricos «Mi cuidado, mi derecho»
en 2019 en el Senado de la Republica, dado que permitio la
reunion de profesionales de la salud, investigadores, defenso-
res de los derechos de los pacientes, pacientes y familias, asi
como tomadores de decisiones en un mismo foro?). Sigue
siendo un reto la visibilizacion del tema, asi como la difusion
y la ganancia de espacios en diversos foros para transmitir
informacion cientifica y humana.

Para dar respuesta al indicador de investigacion sobre
CPP en el pais estimada por articulos revisados por pares, en
revision por los autores en PubMed, Scielo, Lilacs, Dialnet
con criterios de busqueda establecidos’ se identifican 31
publicaciones, 16 (51.61%) de ellas en revistas internaciona-
les1041-59) 'y el resto de difusién nacional®*7? predominando
las publicaciones con metodologia de reporte de caso clinico,
aplicacion de instrumentos (encuesta/cuestionario) y los arti-
culos de revision (n=7; 22.58% cada una). Las tematicas mas
frecuentes son oncologia (n = 11; 35.48%), los aspectos de la
atencion (n = 11; 35.5%) y de bioética (32.25%).

Estos avances revelan al mismo tiempo la necesidad de
impulsar la generacion de conocimiento en el CPP en pobla-
cion mexicana por investigadores de adscripcion nacional
que puedan realizar investigaciones originales, cada vez mas

ii («palliative care») AND («pediatric») AND («mexico»)) y/o ((«cuidados paliati-
vos») AND («pediatricos») AND («mexico»))

complejas y solidas en su metodologia y que permita generar
impacto directo en la atencion y la calidad de vida de pacientes
y cuidadores.

6. Empoderamiento de personas y comunidades: en
Meéxico existen diversos grupos y asociaciones dedicados a
representar, defender y promover los derechos de los pacientes
que reciben CPP y sus cuidadores. Se han establecido grupos
estatales en tres entidades: 1) Comision Interinstitucional de
Cuidados Paliativos y Dolor, en el Estado de México (2014);
2) la Comision Estatal de Cuidados Paliativos del Estado, en
Chiapas (2018) y 3) la Comision Interinstitucional de Cuida-
dos Paliativos de Jalisco (2022)V,

Ademas, existen colectivos cientificos de profesionales de
CP en el pais que cuentan con capitulos o grupos de interés
pediatrico; sin embargo, al momento de la publicacion, no
existe ninguna asociacion nacional de CPP.

En el tercer sector, la sociedad civil organizada, existen
asociaciones que atienden mayoritariamente a poblacion
infantil con céancer, entre las que se encuentra el Hospital
Infantil Teletén en Querétaro’?, que implementa un modelo
de atencion integral el cual incluye soporte para la calidad de
vida y cuidados paliativos. Otro ejemplo es la Fundacion Cas-
tro Limén (73 en Tijuana, Baja California, misma que ofrece
atencion oncologica incluyendo CP. El Centro de Cuidados
Paliativos de México (CECPAM)"? y Antes de Partir A.C.(7>
brindan atencion paliativa en diferentes escenarios, como el
domicilio u hospicio.

La voluntad anticipada (VA) esta legislada en el pais!'? y
actualmente 18 entidades federativas cuentan con normativa
propia sobre el tema, en el siguiente orden de publicacion:
Ciudad de México y Coahuila en 2008; Aguascalientes, San
Luis Potosi y Michoacan en 2009; Guanajuato ¢ Hidalgo en
2011; Guerrero y Nayarit en 2012; Estado de México y Co-
lima en 2013; Oaxaca en 2015; Yucatan y Tlaxcala en 2016;
Zacatecas, Jalisco, Veracruz en 2018 y Sonora en 2021; lo
anterior implica que 44% de los estados carecen de regulacion
que permita la autonomia y el respeto de las decisiones vitales.

Otras debilidades identificadas en la legislacion estatal de
voluntad anticipada es que muchas de las leyes y reglamentos no
mencionan el procedimiento cuando implica a menores de edad;
existe una importante variabilidad entre los estados en cuanto a
la terminologia utilizada («voluntad anticipaday, «disposicion
previsoray, «directriz anticipada», «declaracion de voluntad»
o «disposiciones premortem») ademas de que los documentos
o firmados, tienen validez solo a nivel estatal, y no federal.

Un resumen visual de los resultados utilizando los dife-
rentes componentes del modelo se presentan en la Figura 2.

CONCLUSION

En México, las NNA con enfermedades amenazantes y/o
limitantes para la vida que pudieran beneficiarse del soporte

www.medigraphic.com/rma

51



Ramos-Guerrero JAy cols. Desarrollo del cuidado paliativo pediatrico en México

para la calidad de vida y el alivio del sufrimiento que ofrecen
los cuidados paliativos pediatricos enfrentan ain grandes
barreras para acceder a ellos.

Este articulo sistematiza la evidencia de tal manera que es
posible un marco de reflexion comun sobre el estado actual
del desarrollo del CPP en México. Si bien hay muchos avan-
ces en los diferentes componentes del modelo de desarrollo,
el atender las areas de oportunidad debe ser una prioridad.

Se establece un precedente de observacion del avance na-
cional en los CPP que puede ser modelo para otras naciones
que busquen avanzar en la utopia de garantizar el acceso al
CPP para NNA y familias que pueden beneficiarse de ellos.
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