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Cuidados paliativos pediatricos: Una necesidad y un reto
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INTRODUCCION

Desde mediados de los afios 70 y sobre todo a partir de
los 80 del pasado siglo la Pediatria ha gozado de un desa-
rrollo espectacular. La curacién de los tumores pediatricos ha
superado el 80%, la fibrosis quistica ha mejorado sus expec-
tativas de vida hasta la edad adulta, las epilepsias son mucho
mejor diagnosticadas y tratadas, las enfermedades infeccio-
sas gozan de excelentes herramientas de diagnéstico y trata-
miento... Otras areas han resultado ser mds problematicas.
Asi, si bien la amplisima parcela de las metabolopatias y enfer-
medades neurodegenerativas han conocido un gran avance
en cuanto a diagnéstico, las mejoras respecto a tratamiento
son, de momento, mas limitadas, aunque esperanzadoras.

Esto nos ha colocado en una situacion de euforia un tanto
restringida e incomoda, porque ;estamos preparados para
abordar de forma integral ese 20% de pacientes oncolégicos
que van a fallecer a consecuencia de su enfermedad?. ;Qué
hacer con esos pacientes afectos de enfermedades neuro-
degenerativas y metabdlicas que van a decaer de forma ine-
vitable?. ;Sabemos abordar las graves secuelas de los pacien-
tes que sufrieron importantes lesiones neonatales, sobrevi-
vieron a intensas agresiones traumaticas, infecciosas...?

La respuesta hasta ahora ha sido un hospitalismo més
0 menos permanente, extremadamente erosivo para los
pacientes, sus familias y los profesionales sanitarios. Ade-
mas, como la coordinacién Hospital-Atencion Primaria es
sumamente limitada, salvo meritorios esfuerzos persona-

les, el resultado es que los pacientes van a pasar en su domi-
cilio, un tiempo variable y falto de continuidad, con el con-
siguiente deterioro de sus relaciones familiares, escolari-
zacion, falta de atencion a los hermanos.... junto con la expo-
sicién a los riesgos hospitalarios, que van desde las infec-
ciones nosocomiales a los trastornos de conducta.
Incurrimos en una clara contradiccion. Admitimos que
el lugar ideal para el desarrollo del nifio es su hogar y, sin
embargo, reducimos los cuidados mas o menos complejos
al &mbito hospitalario, cuando una buena coordinacién Hos-
pital-Atencién Primaria podria resolver muchos problemas.

EL PAPEL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS (CPP)

En 2006 un grupo de expertos se reunié en Trento, Ita-
lia, con objeto de elaborar las lineas generales para implan-
tar un sistema europeo de CPP, resultando el documento
IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care in Chil-
dren Trento)®, del que destacaremos una serie de aspectos.

Nifios que deben recibir CPP
Basandose en trabajos previos? definen 4 grupos de

pacientes:

- Grupo 1. Sufren situaciones amenazantes para la vida.
El tratamiento curativo existe, pero puede fracasar. El
prototipo son los pacientes oncolégicos.
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- Grupo 2. Estos pacientes sufren procesos en los que la
muerte prematura es inevitable por el momento, pero,
con el tratamiento adecuado, durante largos periodos
de tiempo, se prolonga la vida y se mejora su calidad.
Prototipo: Fibrosis quistica.

- Grupo 3. Son procesos progresivos, sin opciones actua-
les de tratamiento curativo, sélo paliativo y en los que
la necesidad de asistencia, con frecuencia compleja,
puede prolongarse durante afios. Prototipos: metabolo-
patias graves y enfermedades neurodegenerativas.

- Grupo 4. Sufren procesos irreversibles, pero no progresi-
vos. El empeoramiento clinico se debe a las complicacio-
nes y lleva a una muerte prematura. Prototipos: PCI gra-
ves y secuelas de traumatismos o infecciones importantes.

Conceptos asistenciales

- Las unidades de atencién son el nifio y su familia (toma-
da en un sentido funcional, no genético). El objetivo de
los CPP es incrementar la calidad de vida de ambos.

- Los CPP deben comenzar desde el momento del diag-
nostico de enfermedades incapacitantes, irreversibles o
amenazantes para la vida y continuar a lo largo de toda
la enfermedad. En ocasiones estd indicado incluso en
fases de tratamiento activo.

- Ellugar donde se proporciona los cuidados debe deci-
dirse de acuerdo con las preferencias del nifio y su fami-
lia, ya sea en el hogar, el Hospital, o instituciones espe-
cializadas, tipo Hospice. Ninguna decision sobre el lugar
de asistencia es irreversible y puede ser reconsiderado
en todo momento, sin que ello repercuta sobre la cali-
dad de la asistencia.

Necesidades y demandas asistenciales actuales
Una serie de estudios previos®® han valorado las nece-

sidades de CPP, demandas de las familias, los cuidadores y

los equipos sanitarios y revelan conclusiones a valorar.

- Durante la enfermedad y la muerte los nifios y sus fami-
lias prefieren en general ser atendidos en casa.

— Los recursos comunitarios son, con frecuencia, inade-
cuados para llevar a cabo estos cuidados. Ademas su
distribucién no es equitativa geograficamente y se diri-
gen mas especificamente a patologias tumorales que a
otros procesos.

- La comunicacion entre los diversos profesionales sani-
tarios implicados en los cuidados es defectuosa, con gra-
ves problemas de coordinacién y mal aprovechamiento
de los recursos.

- Existe una urgente necesidad de mejorar la formacién
de los profesionales y voluntarios.

M. MONLEON LUQUE Y COLS.

Niveles de complejidad asistencial en CPP

Nivel I. Los profesionales sanitarios conocen los princi-
pios generales de los CPP y los aplican, coordindndose,
cuando es necesario, con profesionales mas especializa-
dos.

Nivel II. CPP generales. Es un nivel intermedio. Una
serie de profesionales sanitarios, con mas experiencia en
CPP, atienden a estos pacientes, si bien no en dedicaciéon
exclusiva.

Nivel III. CPP especializados. Equipos dedicados de
forma exclusiva a estos pacientes.

El equipo de CPP

El equipo basico estd constituido por 1 médico, 1 enfer-
mera, 1 psicélogo infantil y 1 trabajador social. Se inclu-
ye 1 consejero espiritual.

Debe estar disponible 24 h al dia, todo el afio.

Debe tener experiencia no s6lo en los cuidados médicos
y de enfermeria, sino ser capaz de atender necesidades
fisicas, psicolégicas, emocionales, sociales y espirituales
del nifio y su familia.

El control de sintomas es parte fundamental de la acti-
vidad en CPP. Debe garantizarse una permanente eva-
luacién y tantos cambios como se precise. Los sintomas
psicoldgicos, sociales y espirituales deben recibir la
misma atencion que los fisicos.

Debe comprometerse en todo momento a proporcio-
nar una informacién veraz y comprensible de la situa-
cién actual, los problemas previsibles y su abordaje. Se
adaptard a la capacidad de comprensién de los cuida-
dores y del nifio.

Facilitara actividades de reposo a la familia, siguiendo
el principio de cuidar a los cuidadores.

El trabajo del equipo de CPP incluye la asistencia al duelo
y su seguimiento el tiempo que sea preciso.

Pautas de asistencia

Siempre que sea posible la asistencia debe centralizarse en
el hogar familiar e incluir a un equipo multidisciplinario
compuesto por médico, enfermera, psicélogo infantil, tra-
bajador social e incluir, en su caso, un asesor espiritual. Si
el paciente ingresa debe ser atendido por personal entre-
nado. No se recomienda la asistencia en dreas de adultos.
La complejidad de cuidados y la multiplicidad de espe-
cialistas hace imprescindible la figura de un coordina-
dor de asistencia.

No se apoya la eutanasia, ni el suicidio asistido.

El apoyo a las familias incluye asesoramiento acerca
de las prestaciones sociales disponibles, periodos de res-
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piro a los cuidadores, en general mediante voluntarios,
asistencia psicoldgica a la familia, incluyendo a los her-
manos, respeto, en lo posible, al derecho a la educacion
y atencién al duelo.

LA UNIDAD DE CPP DEL HOSPITAL DEL NINO JESUS
DE MADRID

Datos generales

La Pediatria en Espafa sufre una tradicional falta de uni-
dades de CPP especializadas. Durante muchos afios s6lo
hemos contado con la del Hospital S. Joan de Deu de Bar-
celona y la de las Palmas de Gran Canaria, aparte de nume-
rosas y meritorias iniciativas personales que no han llega-
do a estructurarse como unidades especializadas.

En Febrero de 2008 se constituy6 una nueva Unidad de
CPP, situada en el Hospital de Nifo Jests, aunque su dmbi-
to de actuacion se extiende a toda la Comunidad de Madrid.
Dispone en la actualidad de 3 pediatras, 4 enfermeras, 1 psi-
céloga, 1 trabajadora social y 1 administrativa.

Todo el personal es de Nivel I1I, o sea, en dedicacién
exclusiva a CPP®.

Se atiende a toda la Comunidad de Madrid y no solo a
los beneficiarios de la Sanidad Publica, sino también a las
aseguradoras privadas que deseen concertar este servicio.

Hasta el momento se han atendido un total de 105
pacientes, de los cuales han fallecido 63, 44 de ellos en su
domicilio y 19 en el hospital. La estancia media ha sido de
158 dias.

La caracteristica definitoria de estos pacientes es la dis-
persion, tanto diagnéstica, como de distribucién (por toda
la Comunidad de Madrid), de edad (entre 1 mes y 18 afios),
de tiempo de asistencia (entre 1 dia y mas de 1 afo)

Atendemos simultdneamente unos 30 pacientes, en su
gran mayoria en régimen de Hospitalizacién Domiciliaria,
lo que equivaldria a una Planta de Hospitalizacién de con-
siderables dimensiones, que incluye ademas una importante
proporcién de pacientes de alto grado de complejidad.

El régimen de visitas se adapta al estado clinico del
paciente, de forma que un paciente de dificil control reci-
be al menos una visita diaria, con frecuencia varias, en tanto
que un paciente estable solo precisa control semanal.

Secuencia asistencial

Cualquier pediatra de la Comunidad de Madrid, hos-
pitalario o de Atencién Primaria, puede proponer que aten-
damos un paciente. Tras un primer contacto, personal o tele-
fonico se nos remite Informe Clinico con la situacion actual.
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Ingreso hospitalario ] 8%

Hospitalizacion domicilio 80%
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Figura 1. Tipo de actividad.

Se discute en sesi6n si el paciente pertenece a alguno de los
grupos de atencién en CPP y en caso positivo que nivel de
atencion requiere.

Aceptado el paciente, se contacta con el profesional res-
ponsable inicial, para acordar que parte de la asistencia
asume cada uno, dado que algunos pacientes estan en fase
de tratamiento activo, otros sélo paliativo y algunos en fase
de control sintomético. El mismo dia somos presentados por
el responsable al paciente y su familia. Se explica la natu-
raleza de la atencién del equipo de CPP y se explora el grado
de conocimiento de la enfermedad, complicaciones previ-
sibles y perspectivas familiares...?.

Lo antes posible se concierta una visita al domicilio del
paciente (médico, enfermera psicloga y trabajadora social)®
para valorar la capacidad de la casa para el cuidado del
paciente, posibles problemas arquitectonicos, lugar mas ade-
cuado para los cuidados, organizacion de los cuidados, cui-
dador principal y alternativos, horarios, capacidad de mane-
jo de la medicacidn, si precisan entrenamiento para el uso
de oxigeno, aspiradores, ventilacion mecanica domiciliaria,
dialisis peritoneal domiciliaria, manejo de traqueostomia,
gastrostomia...

El lugar de atencién preferente va a ser el domicilio
del paciente (Fig. 1), en régimen de Hospitalizacién Domi-
ciliaria. Las visitas se realizan por un equipo basico de
médico y enfermera, apoyados, cuando se precisa, por psi-
c6logo y/o trabajadora social. Se pautan en funcién del
estado clinico del paciente en dos modalidades: 1) pro-
gramadas, previo contacto telefonico con la familia, por el
equipo habitual que atiende al paciente y 2) en turno de
Guardia, a cualquier hora fuera del horario laboral, cual-
quier dia del afio.

Se oferta el ingreso hospitalario cuando se precise por
control de sintomas dificultoso o claudicacion familiar. En
este caso, para mantener la continuidad, la asistencia hos-
pitalaria se mantiene por su equipo asistencial previo, en
caso de ingreso en el Hospital del Nifio Jests. Si se realiza
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Hospital 19

Domicilio 44

Figura 2. Lugar de fallecimiento.
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Figura 4. Diagnosticos oncoldgicos.

en otro Centro el mismo equipo se ocupa de coordinarse con
sus responsables actuales.

Ademas hay un Servicio de atencién telefénica 24 h al
dia, para resolver dudas o avisar de situaciones que requie-
ran la presencia del equipo asistencial habitual o de guar-
dia.

La coordinacién con Atencion Primaria es basica. Se con-
tacta con su Pediatra y Enfermera responsables y se coor-
dinan las visitas domiciliarias. Se les proporcionan los telé-
fonos de 24 h, para consulta en cualquier momento. La coor-
dinacion hospitalaria se centra en racionalizar las visitas a
especialistas evitando desplazamientos innecesarios y limi-
tar las pruebas diagnésticas que no se van a derivar en actua-
ciones concretas.

Algunos pacientes acuden a Colegios de Educacién Espe-
cial, en régimen normal o internos, con lo que vuelven a casa
los fines de semana o en los periodos vacacionales. En este
caso, dado que el domicilio habitual es el Colegio, las visi-
tas se realizan alli, previo contacto con los responsables esco-
lares.

389
Oncolégicos

No oncoldgicos

Figura 3. Proporcién de pacientes.

Este concepto de Trabajo en Red es clave para poder rea-
lizar una asistencia geograficamente dispersa, con pacien-
tes de alto grado de complejidad, que dependen de varios
especialistas, con frecuencia mal comunicados entre si.

La fase terminal y el seguimiento del duelo

Cuando el paciente entra en fase terminal las visitas se
hacen mas frecuentes. Se corrige la medicacién tantas veces
como sea preciso para lograr el mejor bienestar posible.
Cuando se produce el fallecimiento, si el equipo no esta pre-
sente, la familia avisa y acude el equipo habitual o el de
guardia, certifica la defuncién y ayuda con los trdmites fune-
rarios (que en general ya estaban acordados en los dias pre-
vios).

Se acude al velatorio si es deseo de la familia y unas dos
semanas después se hace una visita de duelo, con objeto de
valorar la situacion familiar y detectar factores de riesgo de
duelo patolégico. La psicologa hace un seguimiento perio-
dico posterior.

Tras unas semanas se incluye el caso en una Sesion Cli-
nica de fallecimientos, en los que se valoran tanto los acier-
tos, como las partes mejorables en la asistencia, asi como las
dificultades encontradas y como soslayarlas en casos simi-
lares.

Graficos de actividad

Como se puede ver en la figura 1, la actividad predo-
minante es la asistencia domiciliaria, seguida de la consul-
ta externa y el ingreso hospitalario convencional.

Logicamente, el lugar de fallecimiento fue el domicilio
en proporcion 44/19 (Fig. 2).

La proporcién entre pacientes oncoldgicos y no oncolé-
gicos es variable, pero siempre hay predominio de los no
oncolégicos (Fig. 3).
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Respecto a los diagnésticos oncolégicos, el predominio

de tumores del SNC se debe a la gran complejidad sinto-
matica de estos pacientes y a la actividad neuroquirtrgica
del Centro (Fig. 4).

Los diagndsticos no oncolégicos son més dispersos (Fig.

5). Predomina el de PCI, con cantidades significativas de
afectados por enfermedades neurodegenerativas, diagnos-
ticadas o no filiadas, Werdnig-Hoffmann, metabolopatias
variadas...
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