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Mesa Redonda: Cuidados Paliativos en Pediatria

Situacion actual de los Cuidados Paliativos Pediatricos en Asturias,
Cantabria y Castilla y Ledn: un largo camino por recorrer
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INTRODUCCION

La Association for Children with Life Threatening or Terminal
Conditions and their Families (ACT) y el Royal College of Paediatrics
and Child Health (RCPCH) describieron en 2003 los Cuidados
Paliativos Pediatricos (en adelante CPP) como el enfoque acti-
vo y total en el cuidado de nifios y jévenes con enfermedades
que limitan su vida, desde el momento en que se diagnostica o
identifica esa situacién, a lo largo de la vida y la muerte del nifio,
y mas alld. Comprende elementos fisicos, emocionales, sociales
y espirituales y se centra en la mejora de la calidad de vida del
nifio y el apoyo a la familia. Incluye el manejo de sintomas, la
posibilidad de respiros y el cuidado en la muerte y el duelo®.

La atencion paliativa a los pacientes que lo requieren es un
derecho reconocido por organismos internacionales®# y una
prestacion sanitaria claramente descrita en la legislacién espa-
fiola: la Estrategia de Cuidados Paliativos del SNS fue aprobada
el 17 de marzo de 2007 por unanimidad en el seno del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud® y actualizada en
2011®. En el apartado 7.9.5 del Il Plan Estratégico Nacional de
Infancia y Adolescencia 2013-2016 se propone de forma explicita
como objetivo para ese periodo proporcionar a la poblacién
infantil y adolescente con enfermedad en fase avanzada terminal
y a sus familiares, una valoracién y atencién integral adaptada
en cada momento a su situacién, en cualquier nivel asistencial
y alo largo de todo su proceso evolutivo®?.

Segtn el documento de consenso “Cuidados Paliativos
Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud: Criterios de Aten-
cion”, las Comunidades Auténomas contaran, al menos, con un
equipo interdisciplinar pediatrico de referencia con formacién
especifica que evalte a los nifios que requieren CPP y organi-
ce su asistencia en el lugar mas adecuado®. Sin embargo, la
realidad de Jas Comunidades Auténomas (CCAA) en cuanto
a poblacién, dispersion y organizacion de los recursos es muy
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variable®. La disponibilidad de servicios para nifios no es equi-
tativa y, a menudo, dependen del lugar de residencia o del tipo
de diagnostico.

PRESENCIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS EN LOS PLANES AUTONOMICOS DE
CUIDADOS PALIATIVOS

Los planes autonémicos de Cuidados Paliativos proponen
las lineas de actuacion en este campo. Existen grandes diferen-
cias entre los tres planes tanto en fecha de realizacion como en
contenido, ya que, aunque los tres mencionan la posibilidad
de que el paciente pueda ser un nifio o adolescente, solo el de
Castilla y Leon observa la necesidad de equipos especificos de
Cuidados Paliativos Pediatricos.

Asturias

La Estrategia de Cuidados Paliativos para Asturias (2009)10
no hace referencia a unos Cuidados Paliativos Pediatricos espe-
cificos, si bien en la poblacién diana se refiere a nifios, jovenes,
adultos y ancianos y sus familias, con pronéstico de vida limi-
tado y que presentan frecuentes crisis de necesidades.

Cantabria

El Programa Integral de Atencion Paliativa de Cantabria
(2006)1 esta dirigido a pacientes con cancer y a pacientes con
enfermedades crénicas evolutivas de cualquier edad, especifi-
cando los nifios y adolescentes. En uno de los anexos define al
nifio en fase terminal y las pautas de actuacién.

Castilla y Leén
El Plan Autonémico de Cuidados Paliativos en Castilla y
Ledn (2017-2020)12 incluye por primera vez la necesidad de
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Situacién actual de los Cuidados Paliativos Pediatricos en Asturias, Cantabria y Castilla y Leon:

un largo camino por recorrer

que los pacientes en edad pediétrica y la adolescencia serdn

atendidos por profesionales con formacién avanzada en cui-

dados paliativos pedidtricos y/o especialistas en pediatria. Los

Cuidados Paliativos Pedidtricos se convierten en este Plan en

un objetivo prioritario (objetivo 1.6) para el cual se desarrollan

acciones especificas:

- Inicio precoz de los cuidados.

- Personalizacion méxima de la atencién paliativa.

- Atenci6n de las necesidades psicoemocionales, comunicati-
vas, relacionales, sociales y espirituales del paciente pedia-
trico.

- Apoyo psicoemocional y supervisiéon continuada de los
familiares y de la red de cuidados del paciente peditrico y
resto de seres queridos integrantes.

- Evaluacion de la situacion social y laboral del entorno fami-
liar més préximo.

- Promocién de la docencia y la capacitacion especifica de
los profesionales en cuidados paliativos pediatricos y
adolescentes. En este sentido, la Consejeria de Sanidad
de la Junta de Castilla y Leén ha puesto en marcha un
curso de formacién avanzada y acreditada, sobre cuidados
paliativos pediatricos y adolescentes, dirigido a pediatras
y enfermeras de pediatria de todas las Areas de Salud,
tanto de Atencion Primaria como de Atencién Hospita-
laria, asi como para personal médico y de enfermeria de
los Equipos de Soporte Domiciliario de Cuidados Palia-
tivos (ESDCP), Unidades de Hospitalizaciéon a Domicilio
(HADO) y Unidades Hospitalarias de Cuidados Paliativos
(UHCP).

- Promocion de protocolos especificos en cuidados paliativos
pediatricos y adolescentes.

Ademas, el objetivo 5.3 propone como accién la promocién
de la investigacién en Cuidados Paliativos Pediatricos. También
contempla la presencia del pediatra responsable de los cuida-
dos paliativos pediatricos del Area de Salud en la Comisién de
Cuidados Paliativos. Por tltimo, uno de los compromiosos del
plan es la redaccién de una Guia de Actuacién de Cuidados
Paliativos Pediatricos para 2019.

DISPOSITIVOS ESPECIFICOS E INICIATIVAS DE
ATENCION EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Con el objetivo de conocer la realidad actual en las comuni-
dades auténomas de Asturias, Cantabria y Castilla y Ledn, se
elabord un cuestionario, enviado a todos los servicios de Pedia-
tria de las tres comunidades, en el que se interrogaba acerca de
la existencia o0 no de unidades especificas de Cuidados Paliativos
Pediétricos y las caracteristicas de las mismas. Se ha completado
dicha informacién con la referida en el documento “Cuidados
Paliativos Pedidtricos en el Sistema Nacional de Salud: Criterios
de Atencién”.
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Asturias

No se dispone de dispositivos exclusivos para la poblacién
pediatrica. El Hospital Universitario Central de Asturias (HUCA)
dispone de una unidad de Oncohematologia Pediatrica que pres-
ta atencion paliativa directamente a los pacientes que lo precisan
y colabora a demanda con las Unidad de Hospitalizacién Domi-
ciliaria y los Equipos de Apoyo de Cuidados Paliativos de cada
drea sanitaria (ambos dirigidos principalmente a adultos), que
realizan atencién domiciliaria a pacientes pediatricos.

Cantabria

En Cantabria, no existe en la actualidad ningtin dispositivo
exclusivo para la poblacién pediatrica. Cuando existe algtin caso,
se realiza una asistencia compartida entre el servicio hospita-
lario de referencia, los equipos de atencién paliativa, pediatras
hospitalarios y su pediatra de Atencién Primaria.

Castillay Leén

Se atienden nifios con necesidad de cuidados paliativos en
los recursos generales. Los nifios con patologia oncolégica son
atendidos en las unidades de origen. Existe una creciente moti-
vacion de los pediatras para la formacién avanzada en Cuidados
Paliativos Pedidtricos. Ademas, la Consejerfa de Sanidad ha puesto
en marcha un programa de formacion en Cuidados Paliativos
Pediatricos. Fruto de esta formacion y de la necesidad de dar
respuesta a los pacientes que precisan atencion paliativa y sus
familias, estdn comenzando a proyectarse planes de Cuidados
Paliativos en las dreas de salud de Burgos, Salamanca y Valladolid
Oeste. En esta tltima se ha puesto en marcha en junio de 2016 la
Unidad Multiprofesional de Cuidados Paliativos Pediatricos del
area de salud Valladolid Oeste (Hospital Universitario Rio Hor-
tega), formada por médicos (pediatra con formacién especifica en
Cuidados Paliativos Pediatricos y paliativista de adultos), enfer-
meras, psiclogo y trabajadores sociales, que dan respuesta a las
necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales de 25 nifios
y sus familias actualmente, en coordinacién con Atenciéon Prima-
ria y todos los profesionales implicados en el seguimiento del
paciente. La unidad cuenta con consulta externa de dolor infantil y
cuidados paliativos pediatricos, atencién domiciliaria y posibilidad
de ingreso hospitalario en camas especificas de la unidad en el
servicio de Pediatria. Esta unidad ha supuesto un beneficio para
los pacientes y sus familias con una disminucién sustancial tanto
del niimero de ingresos (55%) como de la duracion de los mismos
(29%), redundando todo ello en un ahorro econdémico al sistema
sanitario. Este formato de organizacién, aprovechando los recursos
ya existentes no especificamente pedidtricos, bajo la coordinacién
de un pediatra con formacién especifica en Cuidados Paliativos
Pediatricos, puede pervivir los primeros afios de rodaje en un
camino hacia una unidad especificamente pedidtrica. También
podria replicarse en otras dreas de salud con similares caracteris-
ticas. A su vez estas unidades pueden trabajar en red entre ellas y
con Atencién Primaria para mejorar atin més la prestacion.
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