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RESOLUCION N° 000059-GCPS-ESSALUD-2024
Lima, 19 de Diciembre del 2024

VISTA: La Nota N° 001727-GPNAIS-GCPS-ESALUD-2024, con el Informe N° 000005-SGPE-
GPNAIS-GCPS-ESSALUD-2024, mediante la cual la Gerencia de Politicas y Normas de Atencion
Integral de Salud de la Gerencia Central de Prestaciones de Salud, remite el sustento para la
aprobacion del proyecto de Documento Técnico Orientador “Disposiciones para las Prestaciones en
Cuidados Paliativos Pediatricos en el Seguro Social de Salud - ESSALUD” y;

CONSIDERANDO:

Que, el articulo | del Titulo Preliminar de la Ley N° 26842, Ley General de Salud, establece que la
salud es una condicién indispensable del desarrollo humano y medio fundamental para alcanzar el
bienestar individual y colectivo;

Que, de conformidad con lo establecido en el numeral 1.2 del articulo 1° de la Ley N° 27056, Ley de
Creacion del Seguro Social de Salud, ESSALUD tiene por finalidad dar cobertura a los asegurados
y sus derechohabientes a través del otorgamiento de prestaciones de prevencién, promocion,
recuperacion, rehabilitacion, prestaciones econdémicas, y prestaciones sociales que corresponden
al régimen contributivo de la Seguridad Social en Salud, asi como otros seguros de riesgos
humanos;

Que, en el literal e) del articulo 2° de la Ley N° 27056 se establece como una de las funciones de
ESSALUD, formular y aprobar sus reglamentos Internos, asi como otras normas que le permiten
ofrecer sus servicios de manera ética, eficiente y competitiva;

Que, mediante Resolucion de Presidencia Ejecutiva N° 686-PE-ESSALUD-2024 se aprob6 el texto
actualizado y concordado del Reglamento de Organizacion y Funciones del Seguro Social de Salud
- ESSALUD, estableciéndose en el articulo 158° que la Gerencia Central de Prestaciones de Salud
es el érgano de linea encargado de elaborar, proponer, monitorear y evaluar el cumplimiento de las
politicas, normas y estrategias relacionadas con la atencién integral de salud que se brindan a los
usuarios a través de las IPRESS propias, de terceros y otras modalidades, asi como en salud
ambiental, seguridad y salud en el trabajo y medicina complementaria, en el marco de las normas
sectoriales;

Que, el literal a) del mismo articulo establece que la Gerencia Central de Prestaciones de Salud
tiene por funcién formular, proponer, aprobar cuando corresponda al ambito de su competencia y
evaluar las politicas, normas, modelos, prioridades sanitarias y estrategias para la atencion de salud
de los asegurados a través de la oferta fija y flexible y otras modalidades, asi como los criterios de
evaluacion de resultados e impacto de las intervenciones sanitarias;

Que, mediante Resolucién de la Gerencia General N° 1553-GG-ESSALUD-2020, se aprobd la
Directiva N° 21-GCPP-ESSALUD-2020, “Normas para la formulacion, evaluacion, aprobacion y
actualizacion de documentos normativos y documentos técnico orientadores en ESSALUD”, con el
objetivo de establecer las normas y criterios para la formulacién, evaluacion, aprobacion y
actualizacion de los documentos normativos y técnico-orientadores al interior de la Institucion, que
son necesarias para el ejercicio de las funciones de la unidades organicas que conforman el Seguro
Social de Salud-ESSALUD;

A_}}E Que, mediante Resolucion de la Gerencia Central de Prestaciones de Salud N° 046-GCPS-
ESSalUd ESSALUD-2024, se resolvié constituir el “Equipo de Trabajo de Cuidados Paliativos” para el afio
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2024, encargandosele entre otras funciones elaborar documentos técnicos normativos
correspondientes a prestaciones de Cuidados Paliativos, el mismo que ha cumplido con elaborar
una propuesta que ha sido revisada por la Gerencia de Politicas y Normas de Atencion Integral de
Salud de la Gerencia Central de Prestaciones de Salud.

Que, mediante Nota e Informe vistos, la Gerencia de Politicas y Normas de Atencion Integral de
Salud, presenta la propuesta de Documento Técnico Orientador “Disposiciones para las
Prestaciones en Cuidados Paliativos Pediatricos en el Seguro Social de Salud - ESSALUD”, que se
encuentra concordante a las normas nacionales y sectoriales vigentes.

Estando a lo propuesto y en uso de las atribuciones conferidas;
SE RESUELVE:

1. APROBAR, el Documento Técnico Orientador “Disposiciones para las Prestaciones en Cuidados
Paliativos Pediatricos en el Seguro Social de Salud - ESSALUD”.

2. DISPONER, que la Gerencia de Politicas y Normas de Atencidn Integral de Salud se encargue
de la difusién y asesoria técnica del Documento Técnico Orientador, aprobado por la presente
Resolucion, de acuerdo a su competencia.

3. DISPONER, que los Gerentes y Directores de las Redes Asistenciales/Prestacionales realicen la
gestion para la implementacién y seguimiento del cumplimiento de los procedimientos aprobados
con la presente Resolucion.

4. ENCARGAR, a la Gerencia Central de Operaciones, contribuir al cumplimiento de la
implementacion del presente Documento Técnico, en el marco de sus funciones.

5. ENCARGAR, a la Oficina de Apoyo y Seguimiento de la Gerencia Central de Prestaciones de
Salud remita a la Secretaria General el presente documento técnico para su publicaciéon en el
compendio normative del Seguro Social -EsSalud.

REGISTRESE Y COMUNIQUESE.
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CAPITULO:
DISPOSICIONES INICIALES

ARTICULO 1. OBJETO

1.1. OBJETIVO GENERAL

Establecer el marco normativo para garantizar la disponibilidad y el acceso a la atencidn integral y
oportuna de cuidados paliativos pediatricos en los establecimientos de salud y la atencién domiciliaria,
con enfoque intercultural, psicosocial y espiritual permitiendo el funcionamiento organizado de la Unidad
Productora de Servicio (UPS) de Cuidados Paliativos Pediatricos, en las Redes
Prestacionales/Asistenciales de la Seguridad Social de Salud-ESSALUD.

1.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1.2.1. Establecerlosprocesos prestacionales de gestidn, organizacién y prestaciénen Cuidados

Paliativos Pediatricos que articule los diferentes niveles de atencién en el ambito
hospitalario, ambulatorio y domiciliario.

1.2.2. Brindar herramientas que permitan desarrollar la atencién en Cuidados Paliativos

Pediatricos en armonia con el modelo integral y niveles de atencién en salud, centrada en
la persona, su familiay la comunidad.

1.2.3. Establecer los criterios que permitan implementar, integrar y fortalecer la atencién en

Cuidados Paliativos Pediatricos, evitando su fragmentacion, garantizando el acceso y la
continuidad de los servicios.

1.2.4. Establecer los recursos humanos, infraestructura, equipamiento, productos farmacéuticos

en presentaciéon pediatrica para la atencion del paciente en Cuidados Paliativos
Pediétricos en los diferentes niveles de atencién.

ARTICULO 2. FINALIDAD

Implementar y fortalecer el proceso de atencion en Cuidados Paliativos Pediatricos con un modelo de

atencion estandarizado para el otorgamiento de prestaciones Asistenciales en la Seguridad Social de
Salud - ESSALUD.

ARTICULO 3. MARCO NORMATIVO

3.1. Convencidn Interamericana de los derechos del nifio.

3.2. Cddigo del Nifio y adolescente.

3.3. Carta Europea de los Derechos de los Nifios Hospitalizados.

3.4. Ley N° 26842, Ley General de Salud, y sus modificatorias.

3.5. Ley N° 27056, Ley de Creacién del Seguro Social de Salud (ESSALUD) y su Reglamento,
aprobado por Decreto Supremo N.° 002-99-TR y sus modificatorias.

3.6. Ley N° 29414, Ley que establece los derechos de las personas usuarias de los servicios de salud.

3.7. Ley N° 29698, que Declara de Interés Nacional y Preferente Atencién el Tratamiento de Personas
que Padecen Enfermedades Raras o Huérfanas
3.8. Ley N° 30846, que crea el Plan Nacional de Cuidados Paliativos para Enfermedades Oncoldgicas
y No Oncoldgicos.
3.9. Ley N° 31041, Ley de urgencia médica para la deteccion oportuna y atencion integral del cancer
del nifio y del adolescente.
3.10. Ley N° 31336, Ley Nacional del Cancer.

3.11. Resolucion Ministerial N° 464-2011/MINSA, que aprueba el Documento Técnico: “Modelo de
Atencion Integral de Salud basado en la familia y la comunidad”.
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3.14.
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Resolucion Ministerial N° 1361-2018/MINSA, aprueba el documento técnico: Petitorio Nacional
Unico de Medicamentos Esenciales para el Sector Salud.

Resolucidn Ministerial N° 1001-2019/MINSA, que aprueba la NTS 157-MINSA/2019/DIGIESP para
la Atencién Integral de Salud de los Adolescentes.

Resolucion de Presidencia Ejecutiva N.° 767-PE-ESSALUD-2015 que aprueba el Texto
Actualizado y Concordado del Reglamento de Organizacion y Funciones del Seguro Social de
Salud - ESSALUD, y sus modificatorias.

Resolucidon de Gerencia General N.° 990-GG-ESSALUD-2015, que aprueba la Directiva N.° 004
GG-ESSALUD-2015, ‘Lineamientos Generales para el Desarrollo de la Estrategia Familiar
Acompafiante-Cuidador Primario en los Establecimientos de Salud del Seguro Social de Salud-
ESSALUD”".

Resolucién de Gerencia General N.° 1407-GG-ESSALUD-2015, que aprueba la Directiva N.° 10-
GG-ESSALUD-2015, “Normas de Bioseguridad del Seguro Social de Salud-ESSALUD’.
Resolucion de Gerencia General N.° 1515-GG-ESSALUD-2015, que aprobé la Directiva N.° 012-
GG-ESSALUD-2015, “Normas de los Procesos de Admisién, Consulta Externa y Atencién
Ambulatoria en las IPRESS del Seguro Social de Salud-ESSALUD” y su modificatoria.
Resolucidon de Gerencia General N° 380-GG-ESSALUD-2016, que aprobd el documento técnico
“Sistema de Gestion de la Calidad del Seguro Social de Salud -ESSALUD".

Resolucion de Gerencia General N° 899-GG-ESSALUD-2016 de fecha 8.8.2016 que aprueba la
Directiva N° 13-GG-EsSalud-2016 “Organizacion del manejo integral del dolor en las Instituciones
Prestadoras de Servicios de Salud (IPRESS) en el seguro Social de Salud-ESSALUD”
Resolucion de Gerencia General N.° 1037-GG-ESSALUD-2019 que aprueba el Documento
Técnico "Indicadores de evaluacién del cumplimiento de estrategias vinculadas a la atencién de
salud".

Resolucion de Gerencia General N° 1553-GG-ESSALUD-2020, que aprobé la Directiva de
Gerencia General N° 21-GCPP-ESSALUD-2020, “Normas para la formulacién, evaluacion,
aprobacion y actualizacion de documentos normativos y documentos técnicos-orientadores en
ESSALUD’.

Resolucion de Gerencia General N° 1322-GG-ESSALUD-2021 que aprueba la Directiva de
Gerencia General N° 15 — GCPS-ESSALUD-2021 “Normas para las prestaciones de salud de
atencion domiciliaria — ESSALUD”

Resoluciéon de Gerencia General N° 1828-GG-ESSALUD-2023 que aprueba la Directiva N.° 15-
GCPS-ESSALUD-2023, ‘Normas para la Referencia y Contrarreferencia en ESSALUD”.
Resolucion de Gerencia Central de Prestaciones de Salud N° 70-GCPS-ESSALUD-2017, que
aprueba los “Lineamientos de Programacion de las Prestaciones de Salud”.

Resolucién de Gerencia Central de Prestaciones de Salud N° 100-GCPS-ESSALUD-2017 de
fecha21.11.2017, que aprueba la Directiva de Gerencia Central de Prestaciones de Salud N° 05-
GCPS-ESSALUD-2017 “Organizacion y funcionamiento de las Unidades de Cuidados Paliativos
en ESSALUD”.

ARTICULO 4. AMBITO DE APLICACION

Las disposiciones descritas en el presente Documento Técnico son aplicables en todas las Instituciones
Prestadoras de Servicios de Salud (IPRESS) del I, Il y Il Nivel de Atencién, Propias, asi como, en las
contratadas y las de Asociaciones Publico-Privadas (APP), de acuerdo con los términos y condiciones
establecidos en los contratos o convenios suscritos, que brinden atencion de cuidados paliativos
pediatricos alos asegurados de EsSalud.

ARTICULO 5: DEFINICIONES

5.1.

Atencion paliativa: Es un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias que
se enfrentan a los problemas asociados a una enfermedad potencialmente mortal, a través de la
prevencion y el alivio del sufrimiento, realizando una identificacion temprana, una evaluacion

5
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adecuada y aplicando tratamientos para el dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales?.

5.2. Actividades: Sonlas acciones que se desarrollan en un establecimiento de salud, relacionados a
los procesos operativos y procesos de apoyo, concerniente a la atencién directa de salud y a
atenciones de soporte.

5.3. Calidad de vida: Hace referencia al conjunto de condiciones que contribuyen al bienestar personal
y social de una persona. Es imprescindible para el desarrollo pleno y satisfactorio de cualquier
personaZ2,

5.4 Espiritualidad: Constituye una fuente de contencién relevante a lo largo de la enfermedad que
amenaza o limita la vida, donde se pueden presentar crisis de sentido y de valores, tanto en el
enfermo como en sus familiares. Se observa que aquellos que poseen recursos espirituales y
religiosos sonquienes con mayor facilidad lograntrascender su situaciény encontrarle un sentido3.

5.5.  Comunicacién en Cuidados paliativos: Acto de manifestar e intercambiar informacion centrada en
la persona y su familia, para reconocer sus necesidades y poder ayudarle a enfrentar su
padecimiento. Requiere el uso de ciertas técnicas para favorecer el abordaje del mundo interno
del enfermo, asi como un cambio de actitud y un esfuerzo de los profesionales, de la sociedad y
de la familia para que haya un lenguaje comun en su entorno.

5.6. Sufrimiento: Definido como “estado de preocupaciéno agobio psicoldgico, tipicamente caracterizado
por sensaciones de miedo, angustia o ansiedad™. Complejo estado de distrés severo que ocurre
cuando la integridad de la persona se ve amenazada.

5.7. Alivio del sufrimiento: Implica el abordaje integral y holistico del paciente y su familia, teniendo en
cuenta sus aspectos biopsicosocial y espiritual en la atencion de pacientes pediatricos con
diagnésticos de enfermedades que amenazan o limitan sus vidas, con énfasis en la etapa final de
la vida.

5.8. Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP): Es el cuidado integral y activo del cuerpo, mente y espiritu
del nifio y el soporte de su familia. Comienzan cuando una enfermedad limitante o amenazante
para su vida es diagnosticada y contintan con independencia de si el nifio recibe o no tratamiento
especifico para su enfermedad. Los CPP efectivos requieren un abordaje multidisciplinar que
incluye a la familia, utilizando los recursos de la comunidad, aungue estos sean limitados>®.

5.9. Consentimiento informado en cuidados paliativos: Es la conformidad libre, voluntaria y consciente
del representante legal (porlo general los padres) quienes daran consentimiento en pleno uso de
sus facultades, luego de establecerse una comunicacién adecuada por parte del equipo de CPP,
para que se realice la atencion paliativa. Incluye la informacion del estado actual del paciente, los
riesgos reales y potenciales en los que se encuentra, efectos colaterales y efectos adversos de
uso de farmacos, asi como los beneficios del manejo integral en estos pacientes, lo cual debe ser
registrado y firmado en un documento que quedara en la historia clinica institucional®.

5.10. Asentimiento del menor: Se considera al menor de edad que de acuerdo a su neurodesarrollo
conocey entiende el contexto de su enfermedad, participa en la toma de decisiones, entendiendo
gque todas las personas tienen derecho a recibirinformaciénsobre su enfermedad e intervenciones
médicas propuestas, de forma adaptada a su capacidad de comprensién. No reemplaza el

10rganizacién Panamericana de la Salud (2024). Cuidados paliativos. https://www.paho.org/es/temas/cuidados -paliativos.
2Madrid, F. A. (2021). ¢A qué nos referimos cuando hablamos de «calidad de vida»? Autismo Madrid.
https://autismomadrid.es/noticias/a-que-nos-referimos-cuando-hablamos-de-calidad-de-vida/

3Mondelo, C. (2023). La espiritualidad desde la mirada de Terapia Ocupacional en el contexto de los Cuidados Paliativos. Revis ta
Terapéutica, 17(1), 9-24. https://doi.org/10.33967/rt.v17i1.176

4Barbero, J., et al. (2016). Manual para la atencion psicosocial y espiritual a personas con enfermedades avanzadas Intervencion
psicolégica y espiritual. https://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/professionals/documents/qualy/arxius/MANUAL-
ATENCION-PSICOSOCIAL-2016.pdf

50rganizacién Panamericana de la Salud. (2023). Cuidados paliativos pedidtricos. Recuperado el 3 de septiembre de 2023,
https://www.paho.org/es/modulos-sobre-cuidados-paliativos-pediatricos.

6 Ministerio de la Sanidad, Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud (2022). Guia de Prdctica Clinica sobre Cuidados Paliativos
en Pediatria.
https://portal.guiasalud.es/wp-content/uploads/2022/09/gpc_618_cuidados_palitativos_pediatria_iacs_compl.pdf
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consentimiento emitido porlos padres o tutores legales’, pero se podra afiadir al consentimiento,
como un elemento mas a valorar y sefiala la voluntad de reconocer al nifio como persona usuaria.

5.11. Atencion domiciliaria de cuidados paliativos: Es aquella modalidad de asistencia programada que
lleva al domicilio del paciente los cuidados y atenciones biopsicosociales y espirituales de CPP.
Es un recurso que es Util especialmente debido ala situacién de discapacidad fisica del paciente,
la cual le impide desplazarse al EESS, o por una intervencién que considere necesaria el
profesional de la salud a realizar en el domicilio, entendiendo que el nivel de complejidad de los
problemas de salud a resolver no requiere la hospitalizacién del paciente, la realiza el equipo de
salud y tiene caracteristicas que la definen y la diferencian de la hospitalizacion®.

5.12. Referencia: Es un proceso administrativo - asistencial mediante el cual el personal de un
establecimiento de salud, transfiere la responsabilidad de la atencion de las necesidades de salud
de un usuario a otro establecimiento de salud de mayor capacidad resolutiva.

5.13. Contrarreferencia: Es un procedimiento administrativo - asistencial mediante el cual se retorna la
responsabilidad del manejo médico, de ayuda al diagnostico y /o tratamiento del paciente, al
médico tratante de la IPRESS de origen®

5.14. Atenciéon preferente en cuidados paliativos pediatricos: Se refiere a la priorizacién y enfoque
especializado en la atencion de nifios y adolescentes que requieren cuidados paliativos.

5.14. Complejidad del paciente en cuidados paliativos pediatricos: Dada por el conjunto de factores en
un paciente para la clasificacion de diagndsticos, comorbilidad, complicaciones médicas o
quirdrgicas como predictor del riesgo de mayor utilizacién de recursos sanitarios o sociales
(complejidad de cuidados) o del riesgo de muerte o secuelas (complejidad clinica) que requieren
la intervencién de un equipo interdisciplinario de Cuidados Paliativos.

5.15. Duelo: Reaccién natural, normal y esperable, relacionada al entorno sociocultural del individuo
durante una mala noticia, el deterioro fisico y la pérdida de un ser querido, que sufren familiares y
amigos antes, durante y después de su fallecimiento. Esta experiencia incluye el conjunto de
expresiones conductuales son, emocionales, sociofamiliares y culturales del mismo.

5.16. Nifios y adolescentes con necesidades especiales de atencién en salud (NANEAS): Son aquellos
gue tienen un riesgo aumentado o padecen una condicién crdnica, sea esta fisica, del desarrollo,
del comportamiento o emocional, y que necesitan una mayor atencién en salud en comparacion
con lo que requieren los nifios sin estas condiciones (Anexo 1).

5.17. Nivel de complejidad de la atencion del paciente en CPP: Se clasificardn como de baja, mediana
o alta complejidad en relacion con el requerimiento de cuidados de salud. Este grado de
complejidad es dindmico y puede estar asociado directamente con su condicion de base, secuelas
0 con alguna condicién biopsicosocial agregada, pudiendo variar o cambiar en el tiempo. Depende
tanto de las caracteristicas del paciente, como de problemas de dificil control, de la necesidad de
determinadas acciones diagndsticas o terapéuticas y de dificultades de adaptacion familiar. Los
cuales pueden ser los siguientes: (Anexo 2)

a. De baja complejidad: Son los pacientes que se encuentran estables y cuya familia cuenta
con herramientas que le permiten ser autovalentes en el cuidado. El énfasis de la atencion se
pone en el acompafiamiento del nifio/adolescente y su familia, donde el equipo de salud
cumple un rol articulador y de coordinacién de los distintos profesionales a cargo de su
cuidado. Este grupo puede ser atendido por el equipo de atenciéon primaria de salud
capacitado con enfoque paliativo, el que tiene un rol privilegiado por la posibilidad de
seguimiento, enfoque biopsicosocial, cercania al domicilio y posibilidad de desarrollar un
trabajo con la red comunal.

’R.D.  N°060-2023-INSN-DG ~ (2023). Guia Técnica de Enfermeria en Cuidados Paliativos  Pedidtricos.
http.//www.insn.gob.pe/normas-legales/rdndeg060-2023-insn-dg

8 RM N°939-2021-MINSA (2021). Plan Nacional de Cuidados Paliativos para Enfermedades Oncoldgicas y No oncoldgicas en el
Perti 2021-2023. https://www.gob.pe/institucion/minsa/normas-legales/2046037-939-2021-minsa

9 Directiva N° 14-. GG-ESSALUD (2015). “Normas para el Proceso de Referenciay Contrarreferencia en ESALUD”


https://www.gob.pe/institucion/minsa/normas-legales/2046037-939-2021-minsa

m EssalUd “DISPOSICIONES PARA LAS PRESTACIONES EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

5.18.

5.19.

5.20.

5.21.

EN ESSALUD”

b. De mediana complejidad: Corresponde a nifios/adolescentes que se encuentran estables,
pero que requieren de cuidados especificos permanentes o frecuentes para realizar
actividades de la vida diaria o para superar situaciones de discapacidad. En el cuidado de
este grupo se necesita la intervencion de un equipo especializado y multidisciplinario para
ayudar a resolver necesidades complejas. Su atencidon deberia estar ubicada en el nivel
secundario de salud a cargo de un equipo de cuidados paliativos que centralice las tomas de
decisiones, en acuerdo con la familiay el nifio/adolescente.

c. De alta complejidad: Son aquellos con fragilidad médicay limitaciones funcionales severas
y permanentes. Requieren manejo de sintomas refractarios o de dificil control, hospitalizacion
por descompensacion de su condicién de base. Este grupo puede permanecer mucho tiempo
al cuidado de un equipo en la atencidn terciaria, cuidados al final de vida'y manejo en duelo.
En su atencién participan multiples especialidades médicas y otros profesionales de la salud.

Equipo de cuidados paliativos pediatricos: Grupo multi e interdisciplinario de profesionales de la
salud dedicados a brindar atencion integral a nifios y adolescentes con enfermedades
amenazantes o limitantes. Estos equipos pueden desempefiarse segln su nivel de capacitaciony
especializacién en cuidados paliativos de atencidn hospitalaria, atencién ambulatoria y atencién
domiciliaria®®.

Paciente en etapa terminal de la enfermedad: Se refiere a la fase mas avanzada de enfermedad
en un paciente, que es progresiva e incurable, sin posibilidades razonables de respuesta a
tratamiento especifico, con mdiltiples problemas o sintomas intensos, que originan impacto
emocional en el paciente, familiay equipo asistencial por la presencia cercana de la muerte.
Telemedicina: Es la provisionde servicios de salud a distancia, en los componentes de promocion,
prevencién, recuperacion o rehabilitacion, porprofesionales de la salud que utilizan tecnologias de
la informaciény comunicacidn, que les permita intercambiar datos con el propdésito de facilitar el
acceso de la poblacion alos servicios de salud en su éarea.

Telemonitoreo: Es la provisién de servicios de salud a distancia, para el seguimiento, prevencion
de efectos, luego de procedimientos o cambio de plan terapéutico, realizado por profesionales de
la salud, que utilizan tecnologia de la informacién y comunicacién que les permite intercambiar
datos que facilite el acceso de la poblacién alos servicios de salud.

10 RM N°939-2021-MINSA.(2021). Plan Nacional de Cuidados Paliativos para Enfermedades Oncoldgicas y No oncoldgicas en
el Pert 2021-2023. https://www.gob.pe/institucion/minsa/normas-legales/2046037-939-2021-minsa
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CAPITULO II:
ORGANOS RESPONSABLES

ARTICULO 6: ORGANOS CENTRALES Y DESCONCENTRADOS

6.1

6.2

6.3

6.4

La Gerencia Central de Prestaciones de Salud, es responsable de la implantacion y
asistencia técnica de las disposiciones incluidas en la presente directiva.

La Gerencia Central de Operaciones, es responsable de supervisar y evaluar la aplicaciéon
de las normas y procedimientos para la atencion del paciente en las UPS de Cuidados
Paliativos de las IPRESS que atienden a los asegurados de EsSalud; asimismo, evalla la
capacidad operativa de la UPS que permita contar con los recursos necesarios para el
cumplimiento de la presente Directiva.

La Gerencia o Direccion de la Red Prestacional, Red Asistencial u Organo Prestador
Nacional, son responsables evaluar su cumplimiento de las disposiciones descritas en la
presente norma. Gestiona los recursos humanos, financieros, materiales y tecnoldgicos
para el otorgamiento de las prestaciones segun la capacidad resolutiva, afin de brindar una
adecuada atencién y cumplimiento de la presente Directiva en los niveles, I, Il y Il
Asimismo, gestiona la capacitacion en Cuidados Paliativos del personal de la IPRESS de
su jurisdiccion.

Los jefes inmediatos superiores de cada UPS de cuidados paliativos pediatricos segun
establecimiento de salud, son responsables de la implementacion y cumplimiento de la
presente norma, disponiendo las acciones necesarias asistenciales que correspondan, de
acuerdo con la normatividad vigente y segun capacidad resolutiva.

CAPITULO Il

DISPOSICIONES

ARTICULO 7: DISPOSICIONES GENERALES

7.1.

7.2.

7.3.

7.4.

7.5.

7.6.

7.7.

Las Redes Prestacionales y Asistenciales deben gestionar la implementacién de las prestaciones
de Cuidados Paliativos Pediétricos en las IPRESS de EsSalud.

Las IPRESS realizan el diagnostico situacional de la poblacion tributaria de cuidados paliativos
pediatricos y el perfil epidemiolégico.

Las Redes Prestacionales y Asistenciales programan en sus planes operativos las actividades
dispuestas para la atencidon de cuidados paliativos pediatricos, estableciendo objetivos a corto,
mediano y/o largo plazo.

Las prestaciones se otorgan a pacientes pediatricos asegurados hasta los 17 afios 11 meses 29
dias, que enfrentan los problemas asociados con enfermedades tributarias de cuidados paliativos

pediatricos (Anexo 3a, 3b) en los tres niveles de atencién.

La derivacion del paciente a un establecimiento para recibir cuidados paliativos pediatricos
depende del grado de complejidad del paciente, dependencia funcional, inestabilidad clinica y/o
soporte psicosocial.

Las Redes Prestacionales y Asistenciales organizan y programan actividades de capacitacién en
Cuidados Paliativos Pediatricos para todo el personal de salud. Asimismo, deben promover la

formacion de comités de Bioética Hospitalaria.
Las actividades llevadas a cabo en las Unidades de Cuidados Paliativos Pediatricos se registran
en el sistema informético vigente.
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ARTICULO 8: DISPOSICIONES ESPECIFICAS

8.1

DE LA PRESTACION MEDICA DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

a.

El médico tratante, en los diferentes niveles de atencién, solicita la evaluacién por el
equipo responsable de Cuidados Paliativos Pediatricos, quienes evallan la pertinencia de su
atencion y de requerirlo, elaboran el Plan de Cuidados Paliativos Pediatricos en conjunto con
el equipo de salud responsable, la familiay el paciente.

El médico a cargo del equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos, luego de conocer el caso
clinico del paciente, solicita una reunidén con la familia y mediante una comunicacién clara,
sencilla y asertiva, obtiene el Consentimiento Informado del cuidador principal o apoderado
legal de acuerdo con la normatividad vigente, el mismo que se anexa en la Historia Clinica.
(Anexo 4,5)

El médico a cargo del equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos elabora la propuestadel plan
de trabajo para el paciente y lo comparte don los padres o cuidadores legales del
paciente.

El médico de Cuidados Paliativos Pediatricos llena la ficha de registro del paciente (Anexo 6)
e informa al tutor legal, familiar responsable y/o cuidador principal del paciente sobre las
medidas e intervenciones que se han de adoptar como consecuencia del Plan de trabajo,
establecidos por el Equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos en base a su complejidad y
prondstico. Se considera  también, el asentimiento del paciente.

8.2 PRESTACIONES DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS POR NIVELES DE ATENCION

Los equipos realizan las siguientes actividades de acuerdo al nivel de atencion. (Anexos 7-8)

A. En el Primer Nivel de atencion:

B.

e Los establecimientos se encargan de proporcionar Cuidados Paliativos Pediatricos a los

pacientes asegurados hasta 17 afios 11 meses 29 dias que lo ameriten y a su entorno
familiar. Se encargan del cuidado continuo de los pacientes con CPP de baja complejidad
con sintomas controlados relacionados con problemas de salud que amenazan o que
limitan la vida.

e EIl personal del Equipo de CPP, puede estar conformado por los siguientes grupos

ocupacionales: médicos Generales y/o médicos de familia, enfermera(o) y adicionalmente
trabajador social, si estuviera disponible.

e Losprofesionales dela salud deben acreditar una formaciénbasicaen Cuidados Paliativos

Pediétricos (35 horas académicas).

e Es obligatoria la firma del Consentimiento Informado de CPP por parte del familiar del

menor para que el equipo pueda iniciar la atencidon del paciente y su familia.
El equipo realiza las siguientes actividades:

e Consulta Externa (CE); a aquellos pacientes que lo requieran, de acuerdo a su condicién
y complejidad.

e Atencion domiciliaria; a aquellos pacientes que lo requieran, de acuerdo a su condiciény
complejidad.

o Realiza referencias coordinadas de los pacientes a los Equipos de CPP del Il nivel de
atencion y del lll Nivel de Atencion de acuerdo a la complejidad y estabilidad del paciente.

e Deben contar con Telemedicina y/o Telemonitoreo para asegurar la comunicacion,
seguimiento del paciente y coordinacién con el Il y Il Nivel de atencion.

En el Segundo Nivel de atencién:
10
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El equipo de CPP esta constituido porlos siguientes profesionales: Médico Pediatra y/o
médico familiar o especialista con formacioén y/o experiencia en CPP, Enfermera(o)s,
Trabajador social, Psic6logo(a) quienes deben acreditar una formacién intermedia en
Cuidados Paliativos Pediatricos (70 horas académicas). Adicionalmente Nutricionista,
Rehabilitador(a), Técnico asistencial, Voluntario Pastoral si estuvieran disponibles en el
establecimiento de salud.

Se encargan del cuidado continuo de los NANEAS de mediana complejidad, asicomo de
pacientes en CPP que tengan dolor moderado y severo y otros sintomas, asimismo del
manejo al final de la vida.

Estos equipos dependen de la Jefatura de Pediatria y estan integrados por un equipo
multidisciplinario que realiza intervenciones a nivel hospitalario en donde se encuentre el
paciente pediatrico asegurado hasta los 17 afios 11 meses 29 dias tributario de CPP.

Es obligatoria la firma del Consentimiento Informado de CPP por parte de la familia del
menor para que el equipo multidisciplinario pueda iniciar la atencion del paciente y su
familia.

equipo realiza las siguientes actividades:

Soporte hospitalario: EI Equipo de CPP realiza la evaluacién de paciente de cuidados
paliativos pediatricos de los diferentes servicios (mediante interconsultas), evalta al
paciente, realiza sugerencias y colabora en el manejo de los pacientes a solicitud del
médico tratante.

Consulta externa: Realiza Consulta externa en el Il nivel de atencion.
Atencion domiciliaria: Segun la complejidad y estabilidad de los sintomas del paciente.

Realiza referencias/contrarreferencias coordinadas de los pacientes a los Equipos de CPP
del I nivel de atencién y al lll Nivel de Atencion de acuerdo a la complejidad y estabilidad
del paciente.

Debe contar con soporte tecnologico, Telemedicina, Telemonitoreo y transporte.

C. En el Tercer Nivel de atencion:

E

El equipo de CPP estéa constituido porlos siguientes profesionales: Médicos pediatras o
subespecialidad pediatrica, y otras especialidades médicas, Enfermera(o)s, Trabajador
Social, Psicologa(o)s, Nutricionista, Terapista fisico, con capacitacion y/o experiencia en
Cuidados Paliativos Pediatricos; Técnico asistencial, administrativo y otros.

Se implementa en los Hospitales del Il nivel de atencion, depende de la Jefatura de
Pediatria y esta integrada porequipos multidisciplinarios que realizan intervenciones, tanto
intrahospitalaria como domiciliaria al paciente pediatrico asegurado hasta los 17 afios 11
meses 29 dias tributario de CPP.

Se encargan del cuidado continuo de los NANEAS de alta complejidad, asi como de los
pacientes en CPP para el control de dolor moderado/severo, y otros sintomas al final de
la vida.

Los profesionales de la salud deben acreditar formacién y/o experiencia clinica en el
manejo de pacientes pediatricos que requieren estos cuidados, no menor de 1 afio en
Cuidados Paliativos Pediatricos.

médico responsable de la unidad coordinay dirige las siguientes actividades:

Atencién y soporte hospitalario: EI Equipo de CPP se encarga de resolver las
interconsultas de los diferentes servicios y especialidades que lo solicitan, evalian y
realizan el manejo conjunto con los médicos tratantes de los pacientes en las camas de

11
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hospitalizacién, capacitan y coordinan con otras Unidades de CPP de menor complejidad
el adecuado manejo de los pacientes de acuerdo a sus necesidades y evolucion.
Asimismo, realizan las actividades articulando la atencion en clinica de dia pediatrica,
consulta externa y atencion domiciliaria.

e Soportedomiciliario: Brinda asistencia domiciliaria alos NANEAS de alta complejidad, que
se encuentran en el ambito geografico o jurisdiccién asignada; capacita y coordina con
otras unidades de menor complejidad el manejo adecuado de los pacientes y sus familias.

e Atencion por Clinica de Dia especializada: Los pacientes pediatricos tributarios de CPP
son atendidos por el equipo multidisciplinario, quienes realizan en este nivel:
administracion de medicamentos para control del dolor, inmunoterapia, sopone
transfusional, @ soporte emocional como parte del apoyo psicolégico,
entrenamiento/reforzamiento a padres y tutores en procedimientos o administracién de
medicamentos especiales. Procedimientos especiales sin necesidad de hospitalizacién
planificando la atencién por 12 horas diurnas continuas.

e Consulta Externa Especializada: Realizada por médicos pediatras, subespecialistas
pediatras y especialistas afines con formacion en CPP, para el abordaje de NANEAS y
pacientes en CPP de alta complejidad y/o sintomas no controlados.

o Referencias/Contrareferencias médicas al segundo y primer nivel de atencién de acuerdo
con las necesidades y complejidad del paciente.

e Debe contar con Soporte tecnolégico: Telemedicina, Call center, Telemonitoreo y
transporte.

8.2 DE LA GESTION
8.2.1 DE LAS REFERENCIAS Y CONTRAREFERENCIAS

Las Prestaciones de Cuidados Paliativos Pediatricos se brindan en el marco de una Red
Funcional en el &mbito de su jurisdiccion, teniendo en consideracion la capacidad resolutiva del
establecimiento y la complejidad del paciente segun norma de referencia y contrarreferencia
vigente. Considerando que estos pacientes requieren de una atencién preferente.

Los Hospitales de mayor complejidad reciben referencias y brindan asistencia técnica a las
IPRESS del 1° y 2 nivel de atencidn, asi como contrarrefieren a su establecimiento de origen con
las indicaciones terapéuticas después de la evaluacion del paciente.

8.2.2 DE LA EVALUACION, SUPERVISION Y CONTROL

- Calidad de la Estructura de los Equipos/Unidades de Cuidados Paliativos Pediétricos:
(Anexo 8).

- Accesibilidad:

a. Proporcién de pacientes pediatricos oncolégicos y no oncoldgicos que reciben
atencion en la UPS de CPP.

b. Proporciéon de pacientes pediatricos oncolégicos y no oncolégicos que reciben
atencion de CPP domiciliariaen la UPS de cuidados paliativos.

- Resultados:

a. Proporcion de defunciones de pacientes oncoldgicosy no oncolégicos que reciben
atencion en la UPS de CPP.

12
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b. Tiempo transcurrido desde el inicio de atencion en el Equipo de CPP hasta la
defuncién del nifio o adolescente (edad, sexo, establecimiento de salud, territorio).

c. Lugar de defuncién de los nifios y adolescentes atendidos por el Equipo de CPP
(edad, sexo, establecimiento de salud, domicilio, territorio).

ARTICULO 9: DISPOSICIONES COMPLEMENTARIAS

9.1. Las Redes Asistenciales y las IPRESS deben implementar la presente directiva de cuidados
paliativos de manera progresivay de acuerdo a sus recursos.

9.2. Las IPRESS de las Redes Prestacionales /Asistenciales realizan el registro, control y seguimiento
de los pacientes de Cuidados Paliativos Pediatricos, segun el nivel de atencion.

9.3. Los Gerentes, Directores y Jefes de Departamento, gestionan los recursos para el cumplimiento de
la presente directiva.

9.4. Los profesionales de los equipos especificos de Cuidados Paliativos Pediatricos deben contar con
formacion acreditada, la cual debe ser coordinada con las Oficinas de Capacitacion, Investigaciony
Docencia (OCID) de cada Red Asistencial y las IPRESS, de acuerdo a los niveles siguientes:

- Basico: Dirigido atodos los Profesionales de salud, duracién no menor de 35 horas.
- Intermedio: Dirigido a profesionales de salud que atiendan NANEAS de mediana complejidad,
duracion no menor de 70 horas.

- Avanzado: Dirigido a los profesionales de la salud especialistas en Cuidados Paliativos Pediatricos,
duracion no menor a 1 afio.

9.5. Las Redes Asistenciales y las IPRESS deben establecer un plan de capacitacién continua en
Cuidados Paliativos Pediatricos para los profesionales de atencién primaria, secundaria, atencién

especializada y para aquellos profesionales que se dediquen especificamente a Cuidados Paliativos
en la Institucidn.

ANEXOS
ANEXO 1: Pauta de evaluacion de complejidad en NANEAS
ANEXO 2: NANEAS segun grado de complejidad para atencion en Cuidados Paliativos Pediatricos.
ANEXO 3a: Paciente tributarios de Cuidados Paliativos Pediatricos — ACT 2020
ANEXO 3b: Instrumento para identificar la necesidad de cuidados paliativos pediatricos. The Paediatric
Palliative Screening Scale (PaPaS Scale).
ANEXO 4: Comunicacién en Cuidados Paliativos Pediatricos / Herramienta SPIKES
ANEXO 5: Formato de consentimiento para la autorizacion deingreso a Cuidados Paliativos Pediatricos
ANEXO 6: Plantilla de datos del paciente en Cuidados Paliativos Pediatricos
ANEXO 7: Flujograma integrado de atencion: niveles de atencion
ANEXO 8: Unidad Prestadora de Salud en Cuidados Paliativos Pediatricos
ANEXO 9: Indicadores de calidad de la estructura de las Unidades de cuidados paliativos

ANEXO 10: Indicadores de monitoreo en la UPS de Cuidados Paliativos Pediatricos - ESSALUD
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ANEXO N° 1: PAUTA DE EVALUACION DE COMPLEJIDAD EN NANEAS

“DISPOSICIONES PARA LAS PRESTACIONES EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

EN ESSALUD”

Fechade Aplicacién:
Nombre: Edad:
Profesional: Establecimiento:
Componente | Necesidad Definicion Alternativa Puntos Punta_je
obtenido
Un sistema comprometido 1
NUmero de Se debe contabilizar el nUmerode Dos acuatro sistemas 3
Sistemas sistemas anatémicos funcionales comprometidos
comprometidos [ comprometidosde NNA Cinco o mas sistemas 4
comprometidos
Deben ser contabilizados los farmacos No reguiere farmacos 0
utilizados de maneracrénica. No se Requiere 1 a2 farmacos 1
" deben considerarfarmacospor Reguiere 3a4 farmacos 3
l;le::_fe&dad_de morbilidad o procesos agudos. No se d
olifarmacia deben incluir medicinas Requiere 50 mas 4
complementarias, homeopatia ni farmacos
vitaminas (excepto vitamina D).
][\;(r)r;[:gg;g;?égiuonesdetratamlento No requiere farmacos 0
Todos sus medicamentos, losrecibe por | Sus medicamentos los 1
viaoral, sin vias alternativas recibe porviaoral
Aquella administracién de farmacos que
requiere vias alternativas tales como: Al menos un medicamento
sonda nasogastrica, sonda nasoyeyunal porviaenteral, distintode 2
(previaevaluaciéon médica), dispositivo oral
Necesidadvia | degastrostomia(yaseasondaoboton).
alternativade | Via Subcutanea: aquel farmaco que se
administracion | administraentre lapiely el masculo,
defarmacos | mediante inyecciongs (Z)or ejemplo, Almerosdenn
heparina, insulina, hormonadel 12 !cgmenFQ e P 3
crecimiento, etc.) ad_ ministracion subcutanea
1 Via Intramuscular: el farmaco va © I CE S EL T
Necesidad ln}/ectado d lre_ct_amente e_ll musculo.
decuidados Farmaco administrado directamente ala
complejos vena, mediante unaviavenosa Al menos un medicamento 4
periférica, catétervenoso central o viaendovenosa
catéter con resernvorios.
No tlene|f1(_i|caC|onesdetratamlento No requiere farmacos 0
farmacoldgicos
Los farmacossonrecetados porel Usamedicamentosde
médico, y son adquiridos en farmacias accesibilidady costo poco 1
del hospital o farmacias habituales. complejo
El farmaco no es de comprahabitual en ;
los lugares antes referidogy puede ser Med 'C.amemo poco
AR . . accesible(requiere
adq um(_jo mediante solicitudes de compra solicitud especial a
excepcionales, yaseaen centros de > P : 3
referenciade salud, centrode atencion secundaria,
complejidad médicao en la ter0|a_r|a) ocomprapor
Necesidadde | hospitlizacion. usuario
farmacos poco | Son los medicamentos estipulados por
accesibles EsSalud, gue en NANEAS generalmente
son anticuerpo monoclonales, -
inmun oterap?a, etc (Ver normativa IETSI i icamento ol Ees 4
paralaautorizaciéony uso de consideradopor (ETS|
medicamentos de alto costo
supervisados)
Medicamento que requieren seguimiento
en atencién secundaria. Este caso se Medicamentos
incluye en laLey 29698 que declarade incorporados en 4

interés nacional y preferente la atenciony
gtratamiento de personas que padecen
enfermedadesraras o huérfanas.

Resolucién Ministerial
N°109-2022-MINSA
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Necesidad de
Alimentacioén
especial

“DISPOSICIONES PARA LAS PRESTACIONES EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

EN ESSALUD”

NNA con alimentacién habitual, sin
restricciéon

Alimentacion habitual sin
restriccionesni
necesidades especiales

Se incluyen restricciones alimentarias
especificas, por ejemplo: sin gluten, sin
lactosa, asi comolas alergias
alimentarias multiples.

Dietas especiales (sin
gluten, sinlactosa, alergias
alimentarias multiples)

Alimentacion especialyaseade uso
exclusivo 0 mixto, las cuales deben ser
prescritas por nutricionista o médico/a.
Estas incluyen un costo adicional para
las familias o el sistema de salud. Se
puntdan también aca, NNAcon alergiaa
laProteinadelalechedevaca (APLV),
mayores de 2 afios.

Uso de férmulas
especiales, APLV mayor
de2 afios

La alimentacion especia debe ser
indicada porneurélogo especialista en
epilepsiarefractaria. Es exclusiva, no
mixta. Debe tener seguimiento con
neurélogoy nutricionista. Aqui se
incluyen también enfermedades
metabdlicas con dietas restrictivas que
eliminan el factor causalde su
enfermedad. Debe tener seguimiento por
especialista en enfermedades
metabdlicas.

Dieta cetogénicay/o Dieta
paraenfermedades
metabdlicas

Necesidadde
oxigenoterapia

2. Necesidad

deapoyo
respiratorio

La oxigenoterapia se debe sumaren
aquellos

gue estan con ventilaciéninvasivao no
invasiva.

Se debeincluir sinimportarel tiempo que
lo utilice

Sin oxigenoterapia

Con oxigenoterapia

Necesidadde
aspiracionde
secreciones

No requiere asistencia en eliminacién de
secreciones

No requiere aspiracion

Consiste enlaeliminacién de
secreciones mediante la aspiracion de
boca, narizy faringe

Requiere de aspiracion
nasofaringea

Las secreciones son eliminadas,
aspirando con un dispositivo especial, a
través de unavia aérea artificial (Tubo
endotraqueal o canulade
Traqueostomia)

Requiere de aspiracion
traqueal

Necesidad de
ventilacion
mecanica

No requiere apoyo ventilatorio

No requiere ventilacion
mecéanica

Incluye dispositivos talescomo el CPAP y
BIPAP

Ventilacion mecanicano
invasiva

Corresponde a un ventilador propiamente
tal, en usuariosy usuarias
traqueostomizados. Ventilador
dependiente es definido como cualquier
NNA, gue estando medicamente estable,
continda necesitando asistencia
mecanica para respirar

Ventilacion mecéanica
invasiva

Necesidad

La ayudatécnica puede ser: coche
neurologico, sillade ruedas, burrito,

Autonomiaen el traslado
diario
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de ayudas
técnicaspara
laautonomia,
participacion
sociale
inclusion

3. Necesidad
deayudas
técnicas

(AATT)

bipedestador, artefactos de comunicacion
aumentativa, agendas visuales, atriles,
audifonos de cancelacion de ruido,
implante coclear, audifonos, lentes, etc.
Puede estar asociados alos hitos del
desarrollo motory sensorial del NNA, en
donde puede necesitar apoyo para
complementar lafuncién o reemplazarla
totalmente. Contabilizar cadaunade las
ayudas técnicas,aunque su uso
frecuente sea en pares(porej. Canaletas
en ambas piernas se contabilizara como
2 ayudas técnicas (AATT)

Necesidad de un AATT

Necesidad de 2 AATT

Necesidad de 30 mas AATT

Imposibilidad de autonomiay
participacion social (porej.
Uso camaclinica, postrado)

Necesidad de
ayudas
técnicaspara
los cuidados,
higiene

La ayudatécnica puede ser: Sitting para
bafo, tina para cama, colchén antiescara,
barras asideras, etc.

No requierede AATT para los
cuidados

Necesidadde 1 AATT para
los cuidados

Necesidadde 2 AATT para
los cuidados

Necesidad de 30 mas AATT
paralos cuidados

Necesidad de
ayudas
técnicas
ortopédicas

Son aquellas queayudan aenderezar,
corregiro incluso evitarproblemasde
alineacion del sistema
musculoesgquelético (huesos,
articulacionesy musculos), ademasde
disminuir/ evitar lesiones. También
reemplazan funciones que se encuentran
deficitarias, como porejemplo cuando
hay debilidad muscular. Dentro de las
ayudas técnicas ortopédicas
encontramos losyesos, las ortesis
(plantillas, insertos, OTP, KAFO, HKAFO,
canaletas, corsé, palmetas/ dorsaletas,
etc.), sittingy cojines abductores/
aductores, entre otros.

No requierede AATT

Requierede1a3 AATT

Requierede 40 mas AATT
ortopédicaso de mayor
complejidad como corsé o
casco ortopédico.

TOTAL (SUMAR)

Fuente: Adaptado de Ministerio de Salud de Chile (2022). Orientacién Técnica para el manejo integral de Nifios, Nifias y

Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencién en Salud (NANEAS)
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“DISPOSICIONES PARA LAS PRESTACIONES EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
EN ESSALUD”

ANEXO N° 2: NANEAS SEGUN GRADO DE COMPLEJIDAD PARA ATENCION EN CUIDADOS

PALIATIVOS PEDIATRICOS

NANEAS DE BAJA COMPLEJIDAD

Puntaje: 1-8 pts

NANEAS que en general se encuentran estables y sus familias cuentan con
herramientas que les permiten ser autovalentes en el cuidado. Pertenece a
este grupo el nifio, nifia 0 adolescente, sin alteraciones significativas en su
funcionalidad, que puede necesitar apoyo o supervision en actividades de la
vida diaria. El equipo acompafia y coordinalas distintas instancias de atencién
en salud, enlaza a redes de apoyo, promueve salud y detecta precozmente
intercurrencias o deterioro de la condicion de base. La atencidn se centra
principalmente en 1-2 nivel de atencion, con uno o dos especialistas de
seguimiento en atencidn secundaria.

NANEAS DE MEDIANA COMPLEJIDAD

Puntaje: 9-15 pts

NANEAS que se encuentran estables, pero requieren de cuidados especificos
permanentes o frecuentes para realizar actividades de la vida diaria o para
superar situaciones de discapacidad. El cuidado de este grupo requiere un
equipo especializado y multidisciplinario para resolver

necesidades complejas. En la actual estructura de nuestro sistema publico
de salud, su atencion deberia estar ubicada en el nivel secundario de salud:
centro diagndstico terapéutico, o centro de referencia de salud, a cargo de
un pediatrao médico familiar que centralice la toma de decisiones, en
acuerdo conla familiay el nifio, nifia o adolescente.

NANEAS DE ALTA COMPLEJIDAD

Puntaje: 16 0 méas
puntos

NANEAS con fragilidad extrema vy limitaciones funcionales severas y
permanentes. Frecuentemente requieren hospitalizacién por
descompensaciondesu condicibndebase, de forma transitoria o permanente.
Este grupo permanece mucho tiempo al cuidado de un equipo en la atencién
terciaria, en servicios de neonatologia, pediatria, unidad de paciente critico,
hospitales de cuidados crénicos u hospitalizacion domiciliaria. En su atencién
participan multiples especialidades médicas y otros profesionales de la salud.
Este grupo de NANEAS requiere una evaluacién peridédicade sus necesidades
que permita flexibilizar el nivel de atencion cuando la complejidad varie, con
el objetivo de maximizar el uso de los beneficios de lared de salud.

Fuente: Ministeriode Saludde

Chile (2022). Orientacion Técnica para el manejo integral de Nifios, Nifias y Adolescentes con

Necesidades Especiales de Atencién en Salud (NANEAS).
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“DISPOSICIONES PARA LAS PRESTACIONES EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
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ANEXO 3a: PACIENTES TRIBUTARIOS DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS ACT 2020

Grupo de enfermedades que amenazan la vida Ejemplos
a. Condicién limitante de la | Cancer
vida en la que un | Anomalias cardiacas
tratamiento  curativo es
posible, pero puede fallar.
GRUPO 1
b. Situacién amenazante | Sepsis severa
para la vida de forma | Politraumatismo
aguda en paciente
previamente sano
Condiciones en las cuales hay | Fibrosis quistica.
una fase prolongada de | HIV/SIDA.
tratamientos intensivos que | Enfermedades gastrointestinales severas o
pueden prolongar la vida y | malformaciones (gastrosquisis).
permiten actividades normales | Insuficiencia renal cuando la dialisis o
GRUPO 2 del nifio, pero la muerte | trasplante no estan indicados.
prematura es posible. Inmunodeficiencias.
Distrofia muscular.
Insuficiencia respiratoria cronica o severa.
Epidermdlisis bullosa severa.
Condiciones progresivas sin | Mucopolisacaridosis.
posibilidades de tratamiento | Alteraciones metabdlicas progresivas.
curativo en las que el | Cancer metastasico ya al diagnostico sin
GRUPO 3 tratamiento es exclusivamente | tratamiento curativo.
paliativo. Atrofia muscular espinal tipo |I.
Condiciones no progresivas | Pardlisis cerebral infantil
con alteraciones neuroldgicas | Sindromes polimalformativos
severas las cuales pueden | Secuelas neurolégicas severas
GRUPO 4 causar mayor susceptibilidad a | secundarias.
complicaciones del estado de | Injuria cerebral hipdxica o andxica.
salud.
a. Condicion limitante de la [ Sindromes polimalformativos (trisomia 13,
vida diagnosticada | trisomia 18).
prenatalmente. Anencefalia.
GRUPO 5
b. Condicibn amenazante o | Asfixia neonatal.
limitante  diagnosticada | Prematuridad extrema con complicaciones
tras el nacimiento. neurolégicas/respiratorias.

Fuente: Association for Children with Life Threatening or Terminal Conditions and their Families (2020), modificada por R. Martino.
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EN ESSALUD”

“DISPOSICIONES PARA LAS PRESTACIONES EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

ANEXO 3b: INSTRUMENTO PARA IDENTIFICAR LA NECESIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS

PEDIATRICOS. The Paediatric Palliative Screening Scale (PaPaS Scale).

Titulos Item Caracteristicas

1
11

1.

h

21

2.

b

3

ER

3.

b

Iy

4.

-

5

5.1

5.2

Curso de la enfermedad e impacto en las actividades cotidianas del nifio
Curso de la enfermedad e impacto en las actividades cotidianas del
nifio,(en comparacion con el basal del nifie) (con referencia a las
Gltimas 4 semanas)

Estable
Deterioro lento sin impacto en las actividades diarias
Inestable. Con impacto en o restriccion de sus actividades

Deterioro significativo con severa restriccidn de sus actividades diarias
Incremento de los ingresos a hospitalizacidn (>50% en 3 meses, Mo

comparade con periodos prevics)
Si

Resultado esperado del tratamiento de la enfermedad y riesgos del tratamiento
dirigido a la {no significa t de 85 curativo
las plicaciones relacionadas a la enfi dad, tal come dolor,

disnea, o fatiga) Controla y prolonga |a vida con buena calidad de ellla

«..NO cura o controla, pero tiene un efecte positivo en la calidad de vida
«.ho controla y no tiene efecto en la calidad de vida
Riesgo del tratamiento, (Riesgo significa los efectos colaterales del
tratamiente y riesgos adicionales como permanecer en el hospital
desde el parecer del paciente o su familia)

ninguno, o minimo riesgo, o ningun tratamiento estd previsto
Bajo nivel de riesgo

Riesgo moderado

Alto riesgo

Sintomas y probables problemas

Intensidad de los sintomas o sintomas de dificil control (en las
tltimas 4 semanas)

El paciente estd asintomatico
Los sintomas son leves o de ficil control

Cualquier sintomas es moderado y controlable
Cualquier sintomas es severo o de dificil control (hospitalizaciones no
planificadas o visitas domiciliarias, o crisis )

Distress psicoldgico del paciente por los sintomas Ausente
Leve

Moderado

Significative

Preferencias /necesidades de los pacientes o sus padres. Preferencias del profesional de la salud
El paciente / los padres desean recibir CPP o hacen requerimientos Mo
que son mejor cubiertos por CPP .
Si
Ud/El equipo sienten que este paciente pudiera beneficiarse de CPP No

Si

Expectativa de vida estimada
Expectativa de vida estimada Algunos afios
Meses a 1-2 aftos
Semanas o meses
Dias o semanas
“Se sorprenderia si el paciente falleciera subitamente en los s

siguientes 6 meses
No

Puntaje Total

3. Comienzo de CPP

2. Preparar el Puntaje »=25
comienzo de CPP

1. Explicar las Puntaje >=15
metas de los CPP

Evaluacién Puntaje »>=10

De acuerdo al puntaje, mi paciente estarfa en el paso:

Puntaje

=

&

w o= e

Por favor responda la pregunta 4.2

No conteste la pregunta 4.2

Por favor conteste |a pregunta 5.2
Por favor conteste 1a pregunta 5.2
No conteste la pregunta 5.2

No conteste la pregunta 5.2

Fuente: Traduccion libre deDra. Virginia Garaycochea Cannon ad aptado de Bergstraesser, E., Hain, R. D., & Pereira, J. L. (2013).
The development of an instrument that can identify children with palliative care needs: the Paediatric Palliative Screening Scale
(PaPaS Scale): a qualitative study approach. BMC palliative care, 12(1), 20. https://doi.org/10.1186/1472-684X-12-20
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ANEXO 4. COMUNICACION EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS / HERRAMIENTA SPIKES

“DISPOSICIONES PARA LAS PRESTACIONES EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
EN ESSALUD”

“La comunicacion efectivapermite el desarrollo de conocimientos compartidos. El establecimiento de una
buena comunicacion permite establecer relaciones de confianzay colabora conla tomade decisiones.

Identificar
O@, Tratar
7Y %, Monitorizar
Goc}é/)-"’ sintomas &
*
%ff’;'/eo%so .@C‘"”@a@b
% 4
Articulaciones COMUNICACION Educacién a las
interprc_:fesionales EN CUIDADOS familias, toma de
gestiones de decisiones
recursos para el PALIATIVOS compartidas
paciente
'S L
& S,
N P A@ . Q.
& § Identificar % D,
TEF R necesidades, ’)v:; i
2 5

preferenciasy
valores

Fuente: Adaptado de Sisk BA, et. Al (2020) Communication in Pediatric Oncology: A Qualitative Study. Pediatrics.
Sep;146(3):€20201193.

HERRAMIENTA SPIKES: 6 pasos para comunicarse efectivamente.

Hay muchos modelos diferentes que pueden utilizarse como esquema para comunicar prondsticos y dar
malas noticias. Uno de ellos es el modelo SPIKES, que aqui elegimos utilizar como guia para una
comunicacién efectiva entre las familias y el equipo de salud.

El Protocolo SPIKES busca al menos cumplir 4 objetivos en la comunicacion de malas noticias:
* Recolectar informacion sobre el paciente

* Transmitir la informacién médica

* Proveer apoyo al paciente

» Obtener la colaboracion del paciente en el desarrollo de estrategias o planes de tratamiento para el
futuro.
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EN ESSALUD’
SPIKES ProTOCOLO DE 6 PASOS PARA COMUNICARSE EFECTIVAMENTE
Contexto 1. Preparar el escenario
Percepcién 2. /Qué saben el nifo y su familia?
Invitacién 3. ¢Cuanto quieren saber el nifio y su familia?
Conocimientos 4. Compartir la informacién
Emociones 5. Responder con empatia a los sentimientos
Pensando el después 6. Cierre y planificacién del seguimiento

Fuente: EPEC - Peds Latinoamérica (2010-2016)

Paso 1 - Contexto: Preparar el escenario

Antes de mantener con la familia una conversacidon que brinde informacién sobre el diagndstico o
prondstico, tratamiento y/o decisiones acerca del cuidado, hay que prepararla. Para ello, debemos saber:

+ ;De qué vamos a hablar?
+ ¢ Con quiénes vamos a hablar (quiénes van a estar presentes)?
* ;Cuando y donde realizaremos la reunién?

Siempre es Util realizar previamente una reunién de equipo para planificar por adelantado la agenda, el
mensaje y la modalidad de la comunicacion, en especial si varios miembros del equipo de salud seran
parte de la reunién. También es posibleacordary designar poranticipado los roles que cada uno asumira
en la conversacion, incluyendo la comunicacién primaria, la atencion a las emociones y el seguimiento
posterior a la reunion. Es importante utilizar la reunion para reconstruir y poner en comun qué sabemos
respecto al modo en que la familia ha recibido la informacidn hasta el momento y cuéles son sus los
deseos respecto de la comunicacién.

Para planificar el encuentro con la familia se necesita contar con los detalles médicos y, si es posible,
incluir al personal que podria ser necesario para dar cualquier informacion técnica conla cual el equipo
no esté familiarizado.

Para determinar quiénes van a estar presentes en la conversacion es posible consultara la familia acerca
de quiénes, ademas del paciente y sus familiares directos, desearian que estuvieran presentes en la
reunion (otros integrantes de su familia, de la comunidad, amigos, representantes religiosos y/o del
hospital).

No todas las familias se sienten coémodas en reuniones con muchos miembros del equipo. Por tanto,
también es importante preguntarle a lafamilia antes acerca de sus preferencias: si prefieren reunirse con
todo el equipo o con algunos representantes del mismo y, en ese caso, qué integrantes les gustaria que
participaran.

El equipo de salud debe determinar con anterioridad si el nifio o adolescente va a estar presente en la
reunion. En el caso de los adolescentes, casi siempre es beneficioso incluirlos, aunque siempre debemos
preguntarle hasta qué punto él o ella quiere conocer los detalles de su situacion clinica. Si se trata de
nifios pequefios, aunque es esencial promover la honestidad con los nifios, es conveniente preguntar
antes a la familia qué es lo que prefiere.

Ademas, es primordial establecer un lugar privado donde las malas noticias puedan ser compartidas.
Esto quiere decir, buscar un lugar que -dentro de las posibilidades materiales de cada hospital- sea apto
para hacer una reunién familiar; lo cual basicamente significa un lugar silencioso, donde no transiten
otros profesionales y pacientes, con sillas para sentarse, pafiuelos al alcance, etc.
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Paso 2 - Percepcién: ¢Qué saben el nifio y su familia?

Un modelo 6ptimo de conversacion ha sido descrito a partir de dos reglas: “antes de hablar, preguntar”
y “preguntar-decir-preguntar’. Estas simples reglas sirven como recordatorio de que toda conversacion
idealmente comienza y termina con las palabras y los pensamientos del nifio y su familia. El rol de las
preguntas es ayudar a entender sus perspectivas. La escucha activa les confirman que sus
pensamientos, creencias y sentimientos son valorados.

El equipo de salud debe averiguar con otros miembros del personal de salud antes de la reunién qué se
les ha dicho previamente al nifio y a su familia acerca de la enfermedad y el prondstico. No obstante, el
equipo debe preguntar al paciente y su familia durante la reunién qué entienden acerca de la salud del
paciente.

En este tipo de reuniones, lo que se dice tiene tanta importancia como los comportamientos, los gestos
y los silencios. La simple presencia del médico puede significar mas que cualquier palabra. Incluso
sentarse cerca, 0 sentarse juntos en silencio, transmite un poderoso mensaje de que el nifio y su familia
importan y trasmite la importancia de estar juntos en las situaciones dificiles.

Las preguntas conlas que se puede abrir e indagar sobre lo que el paciente y su
familia saben pueden ser:

* ;Qué entiende usted acerca de la enfermedad de su hijo/a?

* ;Qué te han dicho otros doctores acerca de tu condicién o de procedimientos que
te han hecho?

Paso 3 - Invitacién: ¢Cuanto quieren saber el nifio y su familia?

Algunos pacientes y familias querrdn saber todo acerca del diagnéstico, el pronésticoy los detalles de la
enfermedad en una solareunidn; existiran otros que conpocainformaciénporencuentro podran procesar
mejor las novedades. Es por ello que el clinico deberia establecer el modo en el que se le trasmitira la
noticia a cada paciente/familia. Una parte fundamental de esta informacién viene de los deseos de la
propia familia, asi como de otros prestadores de servicios de salud que han trabajado antes con ella.
Como las preferencias pueden cambiar o incluso evolucionar, hay que considerar volver a preguntar
ciertas cosas en cada momento de transicién de la enfermedad del paciente.

Algunas preguntas posibles parala familia incluyen:

» ;A ustedes les gustaria recibir toda la informacion disponible de una forma detallada? ¢O mas bien
desean una idea general de lo que esta sucediendo sin demasiado detalle? O quizas también, si lo
prefiere/n, me van escuchando y en cualquier momento pueden frenarme y preguntarme lo que
necesiten...

+ ¢ Se siente preparado para que yo evalle los resultados de los examenes ahora y le explique
exactamente qué creo que no esta funcionando?

Algunas preguntas posibles paraun adolescente o un adulto joven incluyen:

* ;Quisieras que yo te explique todo con detalles? ;O prefieres tener una idea general de lo que esta
sucediendo sin mucho detalle?

* ;Quisieras que yo te digalos detalles completos de tu condicidon? Si no, ¢hay alguien mas con quien
deseas que hable?

A veces, los integrantes de la familia no quieren informar a su hijo acerca del diagnéstico o prondstico,
especialmente, cuando se trata de informar acerca de su posible muerte. Dada esta situacién, es muy
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importante que el equipo interdisciplinario acomparfie a los familiares en esta dificil situacion que estan
atravesando como cuidadores y sostén del paciente. El equipo debe trabajar con ellos las razones por
las cuales no se quiere dar la informacién, debatir sobre los derechos que los nifios tienen a recibir
informaciéon sobre su estado de salud, y ofrecer la posibilidad de explicarles la enfermedad, e incluso la
probabilidad de la muerte, de una forma apropiada al momento de su desarrollo evolutivo.

Paso 4 - Conocimiento: Compartir lainformacion

Cuando se comparte la informacidn con el paciente y su familia, es recomendable que los médicos se
esfuercen por ser claros, directos, empaticos y comunicar la informacién sin tecnicismos o eufemismos.
También se debe graduar la informacidn evaluando sistematicamente que el paciente y/o la familia
entiendan lo que se esta tratando de trasmitir.

Algunas frases que podriamos utilizar son: “me temo que la tomografia muestra que el cancer volvié” o
“desafortunadamente, la biopsia muestra que José tiene cancer’; acompafadas de “yo desearia que las
noticias fueran diferentes”, permite anunciar las malas noticias y también expresar empatia.

Para informacién muy dificil, como la noticia de que es probable que el nifio muera como resultado de su
enfermedad, recomendamos usar lenguaje del tipo “me preocupa que...”. Por ejemplo, “yo no creo que
haya ningun plan de quimioterapia mas que pueda curar el tumor de Julia. Me preocupa que ella muera
de cancer”.

En los casos en los que las perspectivas de mejora y cura son pocas, se debe evitar la frase “no hay
nada mas que hacer’ ya que, desde el enfoque de los cuidados paliativos pediatricos, siempre podemos
hacer mucho porla calidad de vida del nifio. En general, trate de no dar plazos precisos a menos que la
familia lo solicite.

Paso 5 - Emocién: Responder con empatia a los sentimientos.

En las reuniones familiares en las que se comparte informacién acerca de nifios con enfermedades
amenazantes para lavida, la familiay el paciente pueden expresar diferentes emociones al recibir malas
noticias, desde el silencio mas profundo hasta el llanto incontrolable, desde el enojo hasta la negacion.
El equipo de salud debe ofrecer apoyo responder a este rango de emociones posibles.

Dado que son situaciones de alto contenido emocional para todos los involucrados, el equipo de salud
debe estar atento al lenguaje no verbal y a su conocimiento sobre el estilo de comunicacion de la familia
para lograr el objetivo de que el paciente y su familia se sientan comprendidos y reconfortados.

Por ello, la habilidad del profesional para entender y responder sensitivamente a las emociones
expresadas por el paciente y su familia son el centro de la comunicacién en cuidados paliativos
pediatricos.

Es importante observar las emociones que muestran los pacientes y su familia, identificarlas y
comprender las razones de las mismas. Durante el trascurso de la conversacion, puede ser necesario
simplemente una pausa, o un comentario nombrando el sentimiento observado (‘veo que esta/n muy
impactados por esta noticia, no es para menos”), o simplemente estar atentos al lenguaje no verbal y
realizar un acercamiento fisico (sentarse cerca, tomarlos de las manos, dar tiempo a que pase el llanto
y se tranquilice).

Se recomienda no detener la reunién debido a la presencia de emociones, a menos que el paciente o
algun familiar lo solicite; en ese caso, evaluar si lo mejor sera encontrarse un rato después ese mismo
dia, o coordinar para una reunién otro dia (sumando un familiar, por ejemplo).
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Paso 6 - Después: Resumen y planificacion

La comunicacién es un proceso que ocurre a lo largo del tiempo, nunca en un sélo encuentro. Los nifios
pueden necesitar tiempo para desarrollar una relacion de confianza que les permita formular preguntas
dificiles (y esto a veces también sucede con los padres). Tanto los padres como los nifios pueden
necesitar volver a los temas importantes en diferentes momentos: nuevas preguntas pueden surgir, asi
como lanecesidad de que vuelvan a explicarles cosas que ya han sido dichas.

Durante tiempos de crisis 0 angustia, la informacion puede no ser escuchada completa o cabalmente.
Las familias son méas capaces de procesar informacién compleja y de reflexionar sobre las prioridades
cuando no se esta en el medio de una crisis. Por ello los equipos de salud deben ofrecer una y otra vez
oportunidades para hablar acerca de los temas importantes y no solamente en los momentos estipulados
para las reuniones familiares o en los momentos de crisis, sino también cuando al nifio le estd yendo
relativamente bien. Ademas, no todala informacién tiene que ser discutida en un mismo encuentro.

Las reuniones con el paciente y su familia para compartir informacion deben finalizar con un resumen de
lo que ha sido dicho y ofrecer un plan de accién para el periodo préximo. Una frase que resume puede
sonar asi: “Hemos hablado de la biopsia de José, que mostré que su cancer ha vuelto. Hay mucho para
gue sigamos discutiendo y pensando. Encontrémonos mafiana para discutir los proximos pasos. Por
ahora, nuestro plan es ajustar la medicacién analgésica de José para asegurarnos que él esté
confortable”.

La familiaa menudo procesara la informacion discutida en las reuniones con otros miembros del equipo,
familiares y amigos en los siguientes dias y semanas. Los trabajadores sociales, representantes
religiosos, y otras personas cercanas pueden asistir a la familia para ordenar la informaciéon complejay
Sus emociones concomitantes mientras que también pueden ayudarla a identificar puntos a aclarar
posteriormente con su médico.

La planificacion regular de encuentros con los padres a medida que la condicién de su hijo cambia
permite dar seguimiento a la evolucién de la enfermedad y al mismo tiempo informar y/o reformular el
plan de cuidados.
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ANEXO 5: FORMATO DE CONSENTIMIENTO PARA LA AUTORIZACION DE INGRESO A
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS - ESSALUD

(Referencial)

Red Asistencial / Red Prestacional:
IPRESS:
Numero de Acto Médico

Y O, i e e s , identificado (a) con DNI /
Pasaporte / Carnet de Extranjeria N° ........................... , en mi condicion de Padre, Madre,
Representante Legal del / de la paciente
....................................................................................... , con historia Clinica N°

......................... autorizo al (10S) MEICO (S): DI(@) «vvininiiiii i e e ey
para que se proporcionen Cuidados Paliativos Pediatricos, considerados como un tratamiento adecuado
para la condicion actual de mi hijo, hija o pariente.

1. Se me ha explicado en detalle que los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) estan dirigidos a
los nifios y adolescentes con enfermedades que amenazan o limitan la viday a sus familias, son
brindados por un equipo de profesionales de la salud y su objetivo principal es mejorar la calidad
de vida desde el diagnéstico de su enfermedad, en todo momento y hasta el final. Asi mismo
estoy informado que mi hijo, hija o pariente sera tratado con la mayor consideraciény respeto y
que esta forma de tratamiento es acorde a la dignidad que poseemos todos los seres humanos.
Ademas de las ventajas y beneficios razonablemente previsibles que voy a obtener a través de
estos cuidados, ya que intentan controlar el dolor y otras molestias que se presenten, sobre todo
aliviar el sufrimiento, atendiendo las necesidades fisicas, emocionales, psicolégicas y
espirituales.

2. Entiendo los riesgos particulares de la enfermedad que amenaza o limita la vida de mi hijo, hija
0 pariente, tales como: dafio cerebral o nervioso, problemas cardiovasculares, problemas
respiratorios, problemas en arterias y venas, reaccién adversa a drogas y/o medicamentos, dolor
e incomodidad, o imprevistos de otra naturaleza.

3. Asimismo, entiendo que ademdas del tratamiento convencional, se requiere de medidas
terapéuticas que le proporcionen bienestar mediante una atencidn personalizada a fin de poder
aliviar el sufrimiento y dolor, porlo cual de acuerdo a la severidad y gravedad que se presente
en la evolucion de su enfermedad se podra hacer la adecuacion de esfuerzo terapéutico.

4. He realizado las preguntas que consideré necesarias, todas las cuales han sido absueltas y con
respuestas que considero suficientes y aceptables.

5. Entiendo que la tecnologia permite brindar una atencién continua en el domicilio cuando sea
necesario, por ello es necesario expresar que estoy de acuerdo en poder recibir una atencién
(teleconsulta, teleorientacion, telemonitero, teleasistencia, etc) con un profesional de la salud de
CPP via remota a través de un medio de comunicacién (llamada telefénica, videollamada, etc)
cuando el caso lo amerite. Por tanto, acepto el tratamiento de mis datos personales por los
servicios ya mencionados.

En formavoluntaria y en pleno uso de mis facultades mentales, fisicas y de mi entendimiento, libre de
coerciéno alguna otra influenciaindebida y habiendo sido debidamente informado sobre el procedimiento
a mi representado(a), he procedido a suscribir de pufio y letra las cinco (05) declaraciones arriba
descritas, porlo que firmo el presente Consentimiento Informado.
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Fecha (dia) ..... ,(mes) ............. , (@fo) .......... Hora: .........

Firma del padre/ madre/ representante legal que autoriza
DNI/ Pasaporte/ Carnet de Extranjeria:
Observaciones:

(o T =Y I T - 1 TS , médico tratante del
(A1) PACIENTE .. vt e e e e e e e e e con
Historia Clinica N°......................... , He explicado a la persona autorizada para otorgar el presente

consentimiento, la naturaleza dela condicién (es) que presenta en la actualidad. Ademas, le he informado
conun lenguaje claro lo que implican los cuidados paliativos pediatricos.

La Sra./Sr.

han comprendido la explicacion y han consentido la implementacion de estos cuidados, en pleno uso de
sus facultades. En fe de lo cual y en el entendido de su plena comprensién interactiva por padre/madre
o representante legal de la informacidn descrita, suscribo y firmo el presente Consentimiento Informado
Otorgado.

Fecha: Dia........ , mes:.......... ,afo:......... ,hora: ............... AM/PM
Firma y sello del MEdICO tratante: DI, .........iuiiieii e e e e
N°DNELo , NNDECMP:.......ccooeieiinn. , N°RNE:........coi,
REVOCATORIA:
| o T (padre/ madre/ representante legal), identificado con DNI/Pasaporte/ Carné de

Extranjeria N° ; revoco el consentimiento informado otorgado, asumiendo los riesgos
y consecuencias de mi decisidn, respecto a la situacion de la salud de mi representado (a), hijo (a).

Fecha (dia) ........ , (Mes) e , (afio) .......... Hora: .........
Firma del padre/ madre/ representante legal:

DNI/ Pasaporte/ Carnet de Extranjeria:

NOTA: El registro del consentimiento informado debe ser llenado por el mismo paciente o su
representante legal, sin borrones o enmendaduras y conla misma letra. En la medida de lo posible las
dos hojas del Formato, deben proveerse al paciente/representante legal, con el tiempo suficiente para su
adecuada lectura y entendimiento, para su llenado, de preferencia en presencia y/o apoyo del médico
tratante. Los analfabetos podran utilizar su huella digital (dedo indice) en lugar de la firma. Adaptado de
Resolucion de Gerencia General N° 107-GG-EsSALUD-2014, que aprueba la Directiva N° 001-GG-
EsSALUD-2014 “Gestion de la Historia Clinica en los Centros Asistenciales del Seguro Social de Salud
— ESSALUD” y el numeral 1 del Acuerdo N° 006-2018, publicado el 20 de diciembre 2018.
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ANEXO 6: PLANTILLA DE DATOS DEL PACIENTE EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

FICHA REGISTRO DE RED: HCI:
,i. CUIDADO§ PALIATIVOS
EssalUd PEDIATRICOS Centro: Fecha:
Equipo:
Autogenerado:
Nombre del Paciente: DAI:

Edad: Sexo: Fechade Nacimiento:

FechadeIngreso ala Unidad:

Tutorlegaly/o cuidador principal:
Teléfono:

Direccion:
Caracteristicas de la vivienda:
Distancia de viviendaa la UPS:

Recorrido y medio de transporte:

Procedencia:
C.Externa( )

Hospitalizacion ( )

Cama;

Emerg ( )
Otros ( )

Motivo Consulta:

Derivado por: Dr./Dra.

Diagnéstico de laEnfermedad de base:
Grupo 1: Nifio en situacion de amenaza para la vida ( )
Grupo 2: La muerte prematura es inevitable ()

Grupo 3: Progresion de la enfermedad sin curacion ( )

Especialidad: Grupo 4: Nifios en situacion irreversible pero no
progresiva de la enfermedad ()
. Grupo 5: Condicion limitante de la vida diagnosticada
Lugar deatencion: prenatalmente o después del nacimiento ()
C.Externa( ) Hospital ( ) Domicilio( ) Tratamiento activo de laenfermedad de base:
Si( ) No( )
Diagnéstico Principal: Estadio de la enfermedad: Riesgo Genético: Si( ) No( )
Familiares:
Metastasis: Si( ) No( ) Madre:
Diagnostico Actual: No Aplica ( ) Padre:
Otras Comorbilidades: Hermanos:
Otros:

Escolaridad: Si( ) No( )
RAM Si( ) No( ) Especificar:
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Tratamiento Previo:
Ultima Hospitalizacion:

Tratamiento Actual:

Informe Psicolégico: (Si) (No)
Riesgo Psicoldégico: Trastorno de Adaptacion (Si) (No)

Emocional: Ansioso( ) Deprimido( ) Irritable( )Estable( ) Otros( )

Diagnéstico: Conoce: Si( )No( ) Prondstico: Conoce: Si( )No( )

Informe Social: (Si) (No)

Riesgo social:

Espiritualidad:
Religion:
Creencias:

Deseos yvalores:

Portador Ostomias: Si( ) No( )

Especificar:

Grado de Dependencia:

ECOG:4( )3( )2( )1( )o( )
LANSKY:>50( ) 40( )30( )20( )10( ) O( )
GMFCS:(Parapci)5( ) 4( )3( )2( )1( )

Situacién familiar: (Genograma)
Escala CARES

Signosy sintomas principales:

Funciones Vitales:
PA: | FC: FR: T: SATO2:

Peso:
Talla:

Examen Fisico:

Alimentacion:SNG() GTM () Otros ()

Problemas: Disfagia( ) Tos() Vomito( ) Reflujo( )

Eliminacion:

Deposiciones:
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Orina:

PaPaS Scale: 210:( ) 215:( ) 225:( )
BRADEN (Riesgo UPP): Leve( ) Moderado( ) Alto( )
Actividad: Terapia fisica (Si) (No)

Sueno/descanso (horas que duerme, concilia el suefio, se despiertapor la noche, se levanta cansado):

EVALUACION DE DOLOR (caracteristicas, escalas segiin edad y estado neurolégico):

Escala NIPS (Neonatal): 0-2 no dolor-dolor leve( ) 2-4 dolor leve-moderado( ) >4 dolor intenso( )
Escala FLACC(1mes-3afios): 0 no dolor( ) 1-3 dolorleve( ) 4-6 dolormoderado( ) 7-10 dolorintenso( )

Escala FLAACC-R (no verbal de valoracion del dolor en nifios con alteraciones neurocognitivas)

0 relajadoy confortable( ) 1-3 disconfortdiscreto( ) 4-6 dolor moderado( ) 7-10 dolor severo( )

Comportamientos individualizados descritos por los padres/cuidadores:

ESCALAFACIAL (3-7afios): 0-2 nodolor( ) 4 dolorleve( ) 6 dolor moderado( ) 8-10 dolor intenso( )

6%
=

EVA(mayores de 7 afios): 0 no dolor( ) 1-3 dolor leve( ) 4-8 dolor moderado( ) 9-10 dolor intenso( )

DESTINO: FECHASIGUIENTE CONTROL:

PLAN:

Fuente: Elaborado porel equipode directiva de cuidados paliativos - EsSalud
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ANEXO 7: FLUJOGRAMA INTEGRADO DE ATENCION: NIVELES DE ATENCION

Complejidad Nivel de Recursos Dénde
NANEAS
o |Alta ) - Tercer nivel de 2
s =3 . Equipo de CP Especializado (ECP-E) atencién: p
o) 2o Tiene vinculos formales con los otros equipos de CPP ; =
S o5 S0 " oo Hospitales T
5 e e y la responsabilidad de una poblacién designada. . 3
= " "D N Nacionales a
o ot =T T
oV = = =)
w8 ©O0a g ]
= 8 EREa . . 2
€3 55 384¢ Equipo de CP Intermedios (ECP-) £
&g 2 o L Tiene vinculos formales con los otros equipos de CPP Segundo nivel <: - é
n 3 PR g y la responsabilidad de una poblacién designada. de atencion E ]
T 3 0 cwv = @
= 0 a5 c c o
2o o> _ % o
oY ° 8575 Equipo de CP Basicos (ECP-B) g
g S 238 éne Posee conocimientos para brindar cuidados Primer nivel de i
fut o — > _— L <: =
o g T o 2 plallatlvosg.e’nerales. . . atencién S
ho] 9 P Tiene relacion frecuente con el medico designado en £
G e W . - . .
g o .‘E Z ECP que realiza derivaciones segin el nivel de 8
'g % L5 g complejidad del paciente
0 o QY
o =
Z —
Baja
’ Referencia Q Soporte <: Participacion ‘ Interaccion
Leyenda: NANEAS: Nifios y Adolescentes con Necesidades Especiales de Atencidn en Salud.

ECP B: Requiere en el equipo Médico con capacitacion en CPP nivel basico.

ECP I: Requiere en el equipo Médico Pediatra con capacitacion en CPP nivel intermedio.

ECP E: Equipo exclusivo para atencidn de CPP. Participan diferentes especialidades médicas con formacion y/o experiencia
clinicano menor de 1 afio en el manejo de pacientes pedidtricos que requieren estos cuidados.

Fuente: Adaptado de Documento Técnico del Plan Nacional de Cuidados Paliativos para Enfermedades Oncoldgicasy No
Oncoldgicos en el Perti 2021 - 2023

30



m EssalUd “DISPOSICIONES PARA LAS PRESTACIONES EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

EN ESSALUD”

ANEXO 8: UNIDAD PRESTADORA DE SERVICIOS DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

(UPS)

UPS Cuidados Paliativos Pediatricos

JL

Clinica de Dia para pacientes
oncolégicos y no oncoldgicos en
Cuidados Paliativos Pediatricos

Z

Consulta Externa

Manejo Domiciliario (Cophoes,
PADOMI nifos)

Fuente: Elaborado porel equipode directiva de cuidados paliativos - EsSalud

N

Emergencia

Hospitalizacion
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ANEXO 9: INDICADORES DE CALIDAD DE LA ESTRUCTURA DE LAS UNIDADES DE CUIDADOS

PALIATIVOS

Calidad de la Estructura de las Unidades de Cuidados Paliativos

Dominio

Indicadores

Recursos Humanos

Disponibilidad de médicosy enfermerasen elequipo

Existenciade un equipo interdisciplinario segun nivelde atencion

Formacién delpersonalen Cuidados Paliativos Pediatricos

Registros clinicos

Existencia de registro especifico de pacientesen CPP

Existencia de ficha clinica Unica y disponible para todos los miembros del
equipo

Gestion de Calidad

Existenciade reunidon multidisciplinaria para revision de casos

Existencia de protocolo para la derivacion coordinada del paciente entre los
diferentes niveles de atencidn

Envio anual de indicadores solicitados

Gestionclinica

Existencia de protocolo para la valoracién de sintomas en pacientes en CPP

Existencia de protocolo para el manejo de sintomas en pacientesen CPP

Existenciade protocolo para el manejo de paciente al final de vida

Existencia de un programa educativo para familiares y/o cuidadores en CPP

Existenciade un plan para situaciones de emergencia

Identificadorde la estructura familiar

Existencia de registro de tomade decisiones paravoluntades anticipadas

Dignidad Existencia de registro de tomade decisiones paraadecuacion de esfuerzo
terapedutico
Documentacion de aspectos espiritualesy culturales en la ficha clinica
Acceso Acceso a servicios de atencién paliativa domiciliaria

Accesoa medicamentos esenciales en Cuidados Paliativos segun lista
Anexo RM 633-2023-MINSA-DIGEMID

Fuente: Adaptado de Gallastegui-Brana, Aintzane et al. (2023). Development and Validation of a Tool to Assess the Structural
Quality of Palliative Care Services.
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ANEXO 10: INDICADORES DE MONITOREO EN LA UPS DE CUIDADOS PALIATIVOS

PEDIATRICOS - ESSALUD

INDICADOR: 1

PROPORCION DE PACIENTES PEDIATRICOS ONCOLOGICOS Y NO ONCOLOGICOS QUE RECIBEN
ATENCION EN LA UPS DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Fundamento

El Indicador mide la proporcion de pacientes pediatricos
oncolégicosy no oncoldgicos que reciben Cuidados Paliativos
atendidos en la IPRESS.

A qué Objetivo Estratégico
Institucional Contribuye

“Conocer el porcentaje de pacientes pediatricos Oncoldgicos y
No Oncolégicos que acuden a la UPS de Cuidados Paliativos
Pediatricos.

Tipo de Indicador

Continuo de Incremento

Objetivo

Disponer de informacién del nimero de pacientes pediatricos
Oncolégicos y No Oncolégicos que acuden a las UPS de
Cuidados Paliativos Pediatricos.

Ambito de Aplicacién

IPRESS

Forma de célculo

Proporcién de pacientes pediatricos oncolégicosy no
oncolégicos atendidos en la UPS de Cuidados Paliativos
Pediatricos de la IPRESS / Numero total de pacientes
pediatricos atendidos.

(*) Se determina por Sistema Informatico vigente.

Definicién Operacional

Numero de Paciente Pediatrico Oncolégico y No Oncolégicos
(con diagnostico atencion paliativa CIE10 Z51.5)

Meta/ Basal

Establecer la linea basal

Fuente de informacion (Origen de
datos)

Sistema de Gestién Hosp. (Estadistica) de la IPRESS

Frecuencia de envio de informaciéon
al SIAG

Mensual

Frecuencia de Evaluacion del
Indicador

Mensual

Oficina / Gerencia Responsable del
registro y consolidaciéon en la Red
Desconcentrada

Gerente, Jefe de Departamento, Servicio 6 Area; Oficinade
Estadistica e Informética de las IPRESS

Oficina / Gerencia Responsable de
la Consolidacion y Evaluacion de la
informacion en el Nivel Central

Gerencia Central de Tecnologia e informética/ Gerencia Central
de Logistica/Gerencia Central de Prestaciones de Salud

Fuente: Elaborado porel equipode directiva de cuidados paliativos - EsSalud
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INDICADOR: 2

PROPORCION DE DEFUNCIONES DE PACIENTES PEDIATRICOS ONCOLOGICOS Y NO
ONCOLOGICOS QUE RECIBEN ATENCION EN LA UPS DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Fundamento

El indicador mide la mortalidad de los pacientes atendidos en la
UPS de cuidados paliativos pediatricos

A qué Objetivo Estratégico
Institucional Contribuye

“Conocer la proporcidon de pacientes pediatricos atendidos que
fallecen en la unidad de cuidados paliativos pediatricos.

Tipo de Indicador

Continuo de Incremento

Objetivo

Disponer de informacién del nimero de defunciones delos
pacientes que son derivados para ser atendidos por Cuidados
Paliativos Pediatricos.

Ambito de Aplicacion

IPRESS

Forma de célculo

N° de pacientes pediatricos oncolégicos y no oncolégicos
fallecidos en UPS de Cuidados Paliativos por mes/N° Total de
pacientes pediatricos atendidos UPS de Cuidados Paliativos
(*) Se determina por Sistema Informatico vigente

Definicion Operacional

Numero de Pacientes Pediatricos fallecidos por mes en el
servicio/Unidad de Cuidados Paliativos Pediétricos de la IPRESS.
Minimo de atencién por mes.

Meta / Basal

Establecer linea basal.

Fuente de informacion (Origen de
datos)

Sistema de Gestion (Estadistica) de la IPRESS.

Frecuencia de envio de informaciéon
al SIAG

Mensual.

Frecuencia de Evaluacion del
Indicador

Mensual.

Oficina / Gerencia Responsable del
registro y consolidaciéon en la Red
Desconcentrada / Asistencial

Gerente, Jefe de Departamento, Servicio 6 Area; Oficinade
Estadistica e Informética de la IPRESS

Oficina / Gerencia Responsable de
la Consolidacion y Evaluacion de la
informacion en el Nivel Central

Gerencia Central de Tecnologia e informética/ Gerencia Central
de Logistica/ Gerencia Central de Prestaciones de Salud

Fuente: Elaborado porel equipode directiva de cuidados paliativos - EsSalud
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INDICADOR: 3

PROPORCION DE PACIENTES PEDIATRICOS ONCOLOGICOS Y NO ONCOLOGICOS QUE RECIBEN
ATENCION DOMICILIARIA EN LA UPS DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Fundamento

Medir la cantidad de pacientes pediatricos oncolégicosy no
oncolégicos que reciben Atencion Domiciliaria por parte de la
UPS de Cuidados Paliativos Pediatricos de la IPRESS

A qué Objetivo Estratégico
Institucional Contribuye

“Contribuir a mejorar la atencion domiciliaria de los pacientes
pediatricos oncoldgicos y no oncolégicos”

Tipo de Indicador

Continuo de incremento.

Objetivo

Disponer de informacién del nimero de pacientes pediatricos
oncolégicosy no oncolégicos que reciben Atencién Domiciliaria
de Cuidados Paliativos.

Ambito de Aplicacion

A Nivel de la IPRESS

Forma de célculo

N° pacientes pediatricos oncolégicos y no oncoldgicos atendidos
en domicilio por UPS/N° de pacientes pediatricos oncolégicosy
no oncoldgicos que reciben atencion en la UPS.

Definicion Operacional

Numero de Paciente pediatricos oncolégicos y no oncolégicos en
gue reciben Atencién Domiciliaria por mes

Meta 2016 / Basal

Establecer linea basal

Fuente de informacion (Origen de
datos)

Sistema de Gestidn (Estadistica) de la IPRESS

Frecuencia de envio de informaciéon
al SIAG

Mensual

Frecuencia de Evaluacion del
Indicador

Mensual

Oficina / Gerencia Responsable del
registro y consolidacién en la Red
Desconcentrada

Gerente, Jefe de Departamento, Servicio 6 Area; Oficinade
Estadistica e Informética de la IPRESS

Oficina / Gerencia Responsable de
la Consolidacion y Evaluacion de la
informacion en el Nivel Central

Gerencia Central de Tecnologia e informatica/ Gerencia Central
de Logistica/ Gerencia Central de Prestaciones de Salud.

Fuente: Elaborado porel equipode directiva de cuidados paliativos - EsSalud
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