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RESUMEN

El acceso a los servicios de Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) y la posibilidad de
elegir el lugar en el que los nifios son cuidados (hospital, domicilio u hospicio) no es
igual para todos. El objetivo principal de este trabajo es conocer y analizar la situacion
de los Cuidados Paliativos (CP) en la infancia en el &mbito domiciliario para lo que se
han planteado tres objetivos especificos en relacién con el control de la sintomatologia,
las perspectiva y preferencias de los nifios y sus padres y las ventajas, inconvenientes
y barreras de los CPP. Se trata de una revisién narrativa realizada a través de la
busqueda bibliografica en diferentes bases de datos. Ademas se han utilizado

documentos extraidos de las paginas web de organismos y asociaciones.

El control de la sintomatologia es algo fundamental y para ello existen diferentes
opciones para lograr su manejo en el domicilio de forma segura, eficaz y utilizando la
via de administracion menos molesta. En general, los padres perciben la existencia de
Equipos de Cuidados Paliativos Pediatricos (ECPP) y su labor en el domicilio como algo
positivo. Ademas, servicios como los cuidados de relevo, la atencién a hermanos o el
cuidado durante el duelo son considerados importantes aunque en ocasiones los
recursos disponibles se perciben como insuficientes. Aunque no hay unanimidad sobre
los beneficios de la atencion domiciliaria en los CPP y son pocas las investigaciones
realizadas al respecto muchas de las publicaciones asi como las recomendaciones
oficiales y guias de practica clinica abogan por potenciar el domicilio como lugar de
cuidado. Es necesario realizar mas estudios y con mayor nivel de evidencia sobre el
tema. En cualquier caso, se deben escuchar las opiniones y deseos de los nifios y sus

padres y velar por garantizar la disponibilidad de las opciones elegidas.
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LOS CUIDADOS PALAITIVOS PEDIATRICOS EN EL DOMICILIO

1. INTRODUCCION

Los cuidados paliativos (CP) son aquellos cuidados que se proporcionan a pacientes
gue atraviesan una enfermedad potencialmente mortal. Su objetivo es mejorar la calidad
de vida, proporcionar confort y cubrir las necesidades de la persona, su familia y
allegados. Deben ser integrales, ofreciendo un apoyo fisico, psicolégico, emocional,
social y espiritual. Han de realizarse desde una concepcidbn amplia, activa y
multidisciplinar, centrados en la persona y su familia e instaurandose de forma precoz.
Los cuidados paliativos incluyen la atencion en la fase terminal, aunque no son
exclusivos de esta ya que son compatibles con un tratamiento curativo. Ni aceleran ni
retrasan la muerte y estan presentes durante el duelo (tanto de la persona como de su
familia) de forma previa y posterior al fallecimiento (1, 2).

La terminologia utilizada en torno a los cuidados paliativos es amplia y aunque en
ocasiones se utilizan los diferentes conceptos de manera indistinta, cada uno de ellos
tiene significados y matices propios. Los cuidados paliativos son aquellos que se
pueden proporcionar desde el momento del diagnéstico de una enfermedad grave,
progresiva, limitante o potencialmente mortal. El cuidado hospice generalmente hace
referencia a los Ultimos meses de vida y esta frecuentemente asociado a los hospicios
como instituciones fisicas. El cuidado al final de la vida suele tener mayor énfasis en
los ultimos dias u horas de vida (2). Del mismo modo, el vocabulario usado para referirse
a los pacientes que reciben estos cuidados también es extenso. Puesto que la actual
definicién de cuidados paliativos contempla multitud de casos, las personas que son
candidatas a recibir esta atencién no van a ser Unicamente catalogadas como enfermos
terminales. Por ello se utilizan otro tipo de términos como personas con condiciones de
vida que limitan y/o amenazan la vida o con condiciones médicas crénicas

complejas para referirse a ellas (3, 4).

Habitualmente los cuidados paliativos son asociados al paciente adulto con una
patologia oncoldgica, sin embargo son muchos los nifios con enfermedades de caracter
grave, limitante y/o amenazante. En los ultimos afios, en nuestro medio, los avances
sociosanitarios han reducido las tasas de mortalidad infantii aumentando asi la
supervivencia de los nifios con patologias graves y potencialmente letales que requieren
cuidados paliativos complejos. Las causas son mdultiples, se trata de nifios con
afecciones originadas en el periodo perinatal, situaciones agudas y enfermedades
cronicas. Durante el primer afio de vida, suele deberse a malformaciones congénitas,
alteraciones cromosémicas o problemas derivados del parto o nacimiento prematuro. A

partir de entonces, lo habitual es que se trate de enfermedades oncoldgicas,
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malformaciones congénitas y alteraciones del sistema nervioso. Las causas mas
frecuentes entre los lactantes y nifios son las neuroldgicas, metabdlicas y

cromosomicas, suponiendo las oncoldgicas un porcentaje menor (5-7).
Los candidatos a recibir CP se pueden catalogar en cuatro grupos (3, 7):

e Categoria 1: Situaciones amenazantes para la vida. Son situaciones en la que
existe la posibilidad de un tratamiento curativo aunque este podria fracasar (ej.
cancer e insuficiencias)

e Categoria 2: Condiciones en las que una muerte precoz es inevitable con
periodos de largos tratamientos destinados a prolongar la vida y permitir su
participaciébn en actividades (ej. fibrosis quistica, distrofia muscular de
Duchenne)

e Categoria 3: Nifilos sin posibilidad de tratamiento curativo donde la acciones
seran Unicamente de caracter paliativo y pueden alargarse durante muchos afios
(ej. trastornos neuromusculares o nheurodegenerativos)

e Categoria 4: Enfermedades irreversibles aunque no progresivas que causan
incapacidad y son susceptibles de complicaciones y una muerte prematura (ej.
pardlisis cerebral)

El paciente en la etapa pediatrica se ve influido por las caracteristicas propias de su
edad. Son muchos los factores que van a afectar a su forma de entender y vivir la
enfermedad: sus circunstancias, la experiencia previa, la situacion familiar, la
personalidad del nifio, su cultura y, en funcién de su edad y proceso de maduracion, la

evolucién del concepto de enfermedad y muerte (8).

Cuando se trata de nifios la familia adquiere una especial importancia en sus cuidados,
acompafamiento y toma de decisiones (9). En este sentido uno de los factores que va
a influir tanto en el niflo como en sus cuidadores es el lugar en el que va a pasar este
proceso de enfermedad y en ocasiones de muerte. Las alternativas son el hospital, el
domicilio y los hospicios. Esta Ultima opcién no es tan conocida en Espafia pero si esta
presente en muchos lugares del mundo. Tradicionalmente un hospicio se ha definido
como una institucion especializada en la atencién a personas que necesitan cuidados
paliativos, sobre todo cuando se trata de personas en fase terminal. Es decir, se ha
considerado como el lugar fisico al que las personas van a morir (10). Sin embargo,
también pueden tener programas en los que se presta un atencion domiciliaria o de
relevo (periodo de descanso que se proporciona al familia o cuidadores principales)

ofreciendo las instalaciones y servicios necesarios (3, 11)
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1.1. Justificacion

Este trabajo se centra en los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) en el domicilio por
varios motivos. En primer lugar, los CP son un area al que le queda un largo camino por
recorrer. Actualmente en Espafa solo se esta atendiendo a la mitad de la poblacion
susceptible de recibir Cuidados Paliativos (10). En segundo lugar, hay que tener en
cuenta que la enfermedad grave y la muerte es un tema tabu del que raramente se habla
en nuestra sociedad, especialmente si se trata de nifios. Sin embargo, al afio mueren
en Espafa 3300 nifios, el 60% por causas previsibles y se calcula que unos 6000
menores de 20 afios necesitan CP (5). Por ultimo, el domicilio es una opcién menos
conocida y comun frente a la atencion hospitalaria pero no por ello debe ser ignorada
ya que los nifios y las familias tienen derecho a elegir como quieren vivir y morir,
recibiendo el apoyo necesario para ello (6). Respecto a mi motivacién personal, ésta
surgio tras mis practicas en la UCI de pediatria al tratar con nifios en estas situaciones
y preguntarme acerca de los recursos disponibles para su cuidado.

2. MARCO TEORICO

2.1. Los cuidados Paliativos Pediatricos

Desde el origen de los CP en los hospicios medievales regidos por 6rdenes religiosas
hasta la actualidad, pasando por el primer referente moderno (St Christopher’s Hospice,
Londres, 1967), el concepto de CP ha experimentado una gran evolucién. El desarrollo
de las ultimas décadas es especialmente destacable, mas aun si se tiene en cuenta que
no fue hasta 1982 cuando se creé la primera unidad de CP en Espafia, alcanzando su

reconocimiento oficial en 1987 (12).

En cuanto a los antecedentes de los CPP, en 1990 la OMS defini6é los CP como el
cuidado integral de los pacientes sin posibilidad de tratamiento curativo. Ante las
limitaciones y problemas practicos que esto implicaba, fue el Children’s Hospice
Internacional quien introdujo en 1993 un nuevo concepto de CP. Este reconocia la
compatibilidad del tratamiento curativo y paliativo incluyendo el seguimiento a padres,
hermanos y demas familiares. En 1998, la OMS consideré imprescindible el control del
dolor y otros sintomas desde el momento del diagndstico al mismo tiempo que se tenia
en cuenta las necesidades psicoldgicas y sociales del nifio y su familia. En esta linea, la
Academia Americana de Pediatria en el aflo 2000 propuso un modelo de atencién
integral con comienzo en el diagndstico independientemente del resultado esperado
(13).
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A nivel europeo, el Consejo de Europa ha publicado dos recomendaciones en los ultimos
afos: la recomendacion 1418 (1999) que abogaba por reconocer los CP como un
derecho y una prestacion sanitaria y la recomendacion 24(2003) sobre la organizacion
de los mismos. En Espafia esto dio lugar en 1999 a una mocion del senado que instaba
al Gobierno a elaborar un Plan Nacional de Cuidados Paliativos que finalmente fue
aprobado en 2001 bajo el nombre “Bases para su desarrollo. Plan Nacional de Cuidados
Paliativos”. Sin embargo, no fue hasta 2003 con la “Ley de Cohesion y Calidad en el
Sistema Nacional de Salud” cuando quedd garantizada la equidad entre todos los
espafioles y los CP como una prestacién basica(14). No obstante, a nivel practico

todavia se pueden encontrar grandes diferencias en funcién del territorio (10).

Estas diferencias ocurren dentro de los propios paises y sistemas sanitarios
dependiendo de los recursos de la regién, si se trata de un area rural aislada o un gran
ndcleo de poblacion, etc., y son alin mayores si la comparativa se realiza a nivel mundial
(15, 16). Para poder decir que existen unos cuidados paliativos integrados y de calidad,
la atencién debe garantizarse en los diferentes niveles asistenciales y dar respuesta a
las necesidades no solo sanitarias sino sociales, econémica y emocionales. Para esto
son necesarios unos recursos amplios y coordinados que incluyan apoyo en el dia a dia

del nifio y la familia (7).

Los cuidados de relevo, descanso o respiro son aquellos que proporcionan cuidado a
los nifilos con condiciones de vida limitantes o amenazantes durante un periodo de
tiempo especifico, llevados a cabo por personas capacitadas, con el fin de que el
cuidador habitual tenga un descanso temporal (17). Puede llevarse a cabo tanto en el
hogar como fuera de él y ser prestados por profesionales cualificados, voluntarios,
trabajadores remunerados u otros familiares durante varios dias o simplemente unas
horas (3, 6). Se puede tratar de la atencion ofrecida por un hospice (en sus propias
instalaciones o en el domicilio) proporcionando descanso ante situaciones concretas o
de forma regular. Puede tratarse de cuidados sanitarios complejos para el nifilo de modo
gue los cuidadores puedan dedicar tiempo a ellos mismos, al resto de la familia o a
realizar actividades diarias. También puede consistir en ayuda en las tareas domésticas
o0 en actividades con los hermanos o los propios nifios en funcion de sus posibilidades
y circunstancias. No solo supone un descanso para los padres sino que los nifios y
jovenes tienen la oportunidad de pasar tiempo con otras personas y tener momentos de

ocio (7).



2.2.

LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS EN EL DOMICILIO

Responsables: El equipo de CPP (ECPP)

Los responsables de llevar a cabo los CPP se pueden diferenciar segun tres niveles de

intervencion (6):

Nivel primario: dirigido a aquellos nifios con enfermedades mas frecuentes y
menos graves donde los CPP son llevados a cabo por todos los profesionales
Nivel intermedio: para nifios con situaciones mas complejas en las que
intervienen los profesionales de atencion primaria u hospitalaria que aunque no
se dedican en exclusiva a los CPP tiene habilidades en este campo

Nivel especializado: situaciones muy complejas que requieren cuidados
continuados proporcionados por equipos especialistas en CPP

Esto no significa que en cada una de estas situaciones trabajen en exclusiva este grupo

de profesionales, ya que el hecho de que intervenga un Equipo de CPP (ECPP) en

mayor o menor intensidad no implica que otros profesionales no participen. La

Asociacién europea de Cuidados Paliativos (EAPC) indica que el objetivo es lograr unos

CP centrados en el domicilio, con facil acceso a un hospice pediatrico y unos cuidados

de descanso adecuados que mantengan al equipo de atencién primaria como referente

y donde el ECPP proporcione atencién 24 horas y conocimientos especificos (6).

Cuando se trata de proporcionar atencion domiciliaria se pueden distinguir dos modelos

de atencion (6).

Cuidados dependientes de un hospital: un equipo perteneciente a un hospital
continla haciéndose cargo tras el alta a domicilio. Trabajan en colaboracién con
otros equipos del hospital (unidad del dolor, equipos de enfermedades
especificas, cuidados intensivos neonatales y pediatricos), otros hospitales,
hospices pediatricos, equipos de atencion primaria incluyendo su pediatra y
colegios. Por razones econémicas y de organizacion es dificil de aplicar fuera de
areas urbanas pobladas

Cuidados dependientes de un equipo de atencién primaria: favorecen la vida
social y familiar normal estando presentes incluso en los lugares mas aislados.
Pueden tener dificultades debido a unos recursos o conocimiento insuficientes
y a lafalta de continuidad con el tratamiento hospitalario. La clave del éxito esta
en la comunicacion para lograr los recursos apropiados. Todos los equipos de
atencion primaria deberian tener acceso a un ECPP especializado y
experimentado cuando sea necesario. Este modelo ha demostrado tener mayor

coste-efectividad
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El EQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Para hablar de un equipo de CPP (ECPP) es necesario establecer previamente los
criterios que lo van a catalogar como tal. No se trata solo de un grupo de personas que
en un momento dado pueden proporcionar CP a nifios, sino que tiene que cumplir unos
requisitos. Aunque estos criterios varian segun la fuente consultada, tiene una serie de

cosas en comun como la atencidn integral, la formacién o la disponibilidad.

Segun la guia elaborada por la ACT (Association for Children with Life-threatening or
Terminal Conditions and their families), en el ECPP pueden participar un gran niamero
de profesionales de la salud asi como los servicios municipales, asociaciones

comunitarias o religiosas y voluntarios. Por norma general estara formado por (7):

e Meédicos (pediatras del ambito hospitalario y comunitario, de medicina
general y diferentes especialistas asi como los médicos de los hospicios y
los expertos en cuidados paliativos)

e Enfermeras de los hospitales, hospicios infantiles y atencion primaria
proporcionando una enfermeria especializada, comprometida y comunitaria,
atencion domiciliaria y salud escolar

e Profesionales que garanticen un cuidado de relevo o descanso incluyendo el
personal de los hospicios y de sus servicios en el domicilio

e Psiquiatras, psicologos y otros profesionales responsables de la salud mental

e Terapeutas (del juego, del habla y el lenguaje, ocupacionales, de
musicoterapia e hidroterapia, etc.) fisioterapeutas y nutricionistas

e Farmacéuticos hospitalarios y comunitarios

e Trabajadores sociales y de apoyo, tanto institucionales como voluntarios

o Profesores, cuidadores y personal de apoyo en escuelas normales y de
educacién especial, psicologos escolares, profesores en los hospitales y
tutores en los domicilios

e Consejeros, clérigos y lideres espirituales

¢ Voluntarios, incluidos los grupos de apoyo de autoayuda, los sistemas de

vinculacion de los padres y el cuidado de los cuidadores

La EAPC considera que el ECPP debe respetar la individualidad de cada nifio. La
formacion es importante ya que debe tener la experiencia suficiente para poder cubrir
las necesidades fisicas, psicologicas, emocionales, espirituales y sociales de este y su
familia atendiendo también a los cuidadores directos. El equipo debe contener como
minimo un médico, una enfermera, un trabajador social, un psicélogo infantil y un

consejero espiritual y debe garantizarse la disponibilidad todos los dias, las 24 horas.
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Ademas, es esencial la continuidad de los cuidados en el hogar, el hospital y el hospice
con planificacién y estrategias comunes (3).

La SECPAL define un ECCP como aquel que proporciona alivio a pacientes pediatricos
(lactantes, nifios y jovenes) con enfermedades avanzadas (oncoldgicas y no
oncolégicas) oly en fase terminal. Debe estar compuesto como minimo por un médico y
una enfermera cualificados con formacion especifica en CPP recibiendo el apoyo de un
pediatra (al menos a tiempo parcial), psicologo/a y trabajador/a social y prestando
atencion domiciliaria, hospitalaria, ambulatoria 0 en consultas externas. El equipo de

cuidados paliativos puede ser basico o completo (18):

BASICO: minimo médico y enfermera que cumplan con los siguientes criterios. La suma
de las dedicaciones de los médicos por un lado y de las enfermeras por otro debe ser
igual o mayor al 100%. Ademas la formacién en cuidados paliativos de al menos un

médico y una enfermera del recurso tiene que superar las 140 horas.

COMPLETO: médico, enfermera, psicélogo y trabajador social siguiendo estos criterios.
Ademas de los ya establecidos en el equipo basico, la suma de las dedicaciones de los
trabajadores sociales y de los psicélogos por separado debe ser igual o mayor al 50% y
al menos uno del equipo (es decir un psicologo y un trabajador social) ha de contar con
una formacién en CP de al menos 40 horas. Se ha valorado la situacion de que al menos

el 50% de los médicos y enfermeras tengan formacién de mas de 140 horas (18).
2.3. Los CPP en nuestro medio

STUACION EN ESPANA

En el afio 1991 se cre6 la primera unidad de CPP en el Hospital Sant Jon de Deu de
Barcelona, la siguiente fue la del Hospital materno infantil de las Palmas, seguida en
2008 de la del Hospital Nifio Jesus de Madrid y en 2013 de la de Son Espasses,
Mallorca. Ademas algunas unidades de oncologia pediatrica prestan servicios de CP.
Las diferentes comunidades cuentan con planes y recursos propios, muchas veces

basados en la atencion a adultos (14).

Por otro lado, el Il Plan Estratégico Nacional de Infancia y Adolescencia 2013-16, en el
apartado 7.9.5 de los objetivos a cumplir, propone “Proporcionar a la poblacion infantil y
adolescente con enfermedad en fase avanzada terminal y a sus familiares, una
valoracion y atencion integral adaptada en cada momento a su situacion, en cualquier

nivel asistencial y a lo largo de todo su proceso evolutivo” (19).

Segun el directorio de recursos de 2015 elaborado por la SECPAL, en Espafia se

identifican nueve recursos asistenciales de CPP, de los cuales solo tres cumplen los
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requisitos establecidos para ser considerados ECPP (ANEXO 1). De ellos, dos son
bésicos y el tercero (y Unico en Espafia) es completo. Este Ultimo se encuentra en el
Hospital Nifio Jesus de Madrid. Ademas hay otros seis recursos a los que les falta algin
requisito por cumplir (ANEXO 1) (18).

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos (PEDPAL) se cre6 en Marzo
de 2016 fruto de la inquietud de diversos profesionales tras el reiterado encuentro en
actividades formativas de CPP al comprobar la falta de recursos y el desequilibrio de

estos. En abril de 2017 tuvo lugar la primera Jornada nacional de CPP (20).

LOS CPP EN EUSKADI

En la CAV destacar la Unidad de Hospitalizacién a Domicilio Pediatrica del Hospital
Universitario de Cruces, Unico reconocido por lo criterios de la SECPAL como recurso
de CPP, si bien le falta algun requisito por cumplir (10). En el Plan de Cuidados Paliativos
de Euskadi 2016-2020, el sexto objetivo se centra en el &mbito de la pediatria y cuenta
con las siguientes acciones especificas. La primera, especializar a parte de los
profesionales de las unidades de Hospitalizacién a Domicilio (HaD) de los hospitales
universitarios en CPP para que en coordinacion con los servicios de pediatria que
atienden a estos nifios y nifias sean los responsables de prestar asistencia a todo el que
los necesite. La segunda accion, consiste en coordinar la labor asistencial y docente de
los profesionales tomando como ejemplo la Unidad de CPP del Hospital Universitario de
Cruces y el servicio de HaD del Hospital Universitario De Araba (21).

2.4. Formacion

La Asociacién Europea de Cuidados Paliativos afirma que todos los profesionales y
voluntarios que trabajan en CP deberian recibir formacién especifica en este campo.
Cada pais deberia desarrollar un “curriculo nacional” para estos profesionales. Para ello
deben existir centros de referencia en los que se imparta formacion reglada y de

postgrado que incluya todos los aspectos de los CPP(3).

En el afio 2014 el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad desarroll6 un
documento en el que se indicaba los criterios de atencién de CPP en el SNS: En primer
lugar, los planes estratégicos de las diferentes CC.AA incluirdn un apartado especifico
de CPP en todos sus niveles (basico, intermedio y avanzado). En el ANEXO 2 se puede
encontrar una tabla que indica a quien esta dirigido cada uno de estos niveles asi como
los objetivos de la formacidn, su duracién, metodologia y contenidos. En segundo lugar,
se fomentara la formacion a la familia en cuidados y administracion de la medicacion
cuando el nifio permanezca en casa. Por Ultimo, se dardn a conocer los estudios,

proyectos e iniciativas promovidas por los expertos en CPP (14).
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En relacion con las acciones de formacién presentes en Espafia el directorio de recursos
de la SECPAL de 2015 recoge el listado de todos los recursos no asistenciales
disponibles que desarrollan formacién. Por ejemplo en el Pais Vasco este incluye el
curso basico de Cuidados Paliativos de la asociacion Vivir Con voz propia, medicina
paliativa en nifios y adolescente de la ONG Paliativos sin fronteras y el Master de
atencion integral en Cuidados Paliativos del Instituto de sensibilizacién, investigacion,

formacion e innovacion para cuidar mejor (18).

En el andlisis y evaluacion realizados de los datos que se desprenden de este directorio,
la SECPAL afirma que los objetivos de la estrategia de CP del SNS no se estan
cumpliendo. Asi mismo indica que aunque en 40 facultades se ofrece algun tipo de
formacion en CP solo en obligatoria en ocho. En Espafia detectan tres masteres oficiales
(Universidad de Comillas, Universidad de Granada y Universidad de Sevilla) y otros siete
con titulo propio. Uno de ellos, el ofrecido por la Universidad de la Rioja, es de cuidados
CPP (10).

En la guia elaborada por la ACT destacan el importante papel de la formacién y dedican
un apartado a la educacion de las enfermeras. En los Ultimos afios en el Reino Unido la
educacion de las enfermeras ha cambiado dotando de gran importancia a los cursos de
postgrado y el desarrollo profesional continuo. La formacién en enfermeria comunitaria

pediatrica a menudo incluye mddulos de cuidados paliativos (7).

Este trabajo tiene lugar en este contexto de recursos variables y responsabilidad
compartida tanto por los gobiernos, instituciones y dirigentes en materia de politicas
sanitarias y educativas como por todos los profesionales sanitarios en relacion con la
atencion proporcionada. La situacion, caracteristicas y desafios de la atencion
domiciliaria es una forma de acercarse al universo de los CPP, los nifios con condiciones

de vida limitantes y amenazantes y sus familias.

3. OBJETIVOS

Objetivo general

Conocer y analizar la situacion de los CP en la infancia en el &mbito domiciliario.

Obijetivos especificos:

e |dentificar las posibilidades y alternativas para controlar la sintomatologia en el
domicilio
e Conocer la perspectiva y preferencias de los nifios y sus padres

o Explicar las ventajas, inconvenientes y barreras de los CPP
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4. METODOLOGIA

Para cumplir con los objetivos planteados, se llevé a cabo una revision narrativa. Como
punto de partida se establecié una pregunta PIO que permitié centrar el tema de estudio
y encaminar las estrategias de busqueda:

¢ En el paciente pediatrico, como se desarrollan los cuidados paliativos para lograr cubrir

en el domicilio las necesidades del nifio enfermo y su familia?

A continuacién, se seleccionaron las palabras clave para realizar la busqueda
bibliogréfica en relacion con cada uno de los componentes de la pregunta P1O. A pesar
de ser el domicilio en exclusiva el objetivo de este trabajo, la palabra hospices fue
incluida en la busqueda por los programas de atencion domiciliaria que algunos de estos
recursos incluyen asi como por las diversas funciones que cumplen en sus propias

instalaciones con nifios que habitualmente permanecen en casa.

MeSH DeCS

P: paciente pediatrico Pediatrics Pediatria

Child Nifio

Infant Lactante
I cuidados paliativos Palliative care Cuidados paliativos

Terminal care Cuidado terminal

Hospice care Cuidados paliativos al final de la vida
O: lograr cubrir en el | Home care services Servicios de atencion de salud a domicilio
domicilio las necesidades | Hospices Hospitales para enfermos terminales
del nifio enfermo y su familia

Tabla 1: Blsqueda realizada por descriptores. Elaboracién propia.

Las bases de datos consultadas fueron Pubmed, BVS (Biblioteca Virtual de la Salud),
MEDES y Cochrane. Para realizar la busqueda se utilizaros los operadores booleanos
AND y OR y se seleccionaron los filtros necesarios para lograr articulos publicados a
partir del afio 2012 en inglés y espafiol. En MEDES, ante la ausencia de resultados, se
realiz6 una busqueda libre con las palabras clave “cuidados paliativos pediatricos”.

Ademas, se consultaron las paginas web de los siguientes organismos y asociaciones:

e Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
e Ministerio de Sanidad, Servicios sociales e igualdad (MSSSI)

e Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos Pediatricos (PEDPAL)
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e Together for Short Lives
e European Association for Palliative Care (EAPC)

e Registered Nurses” Association of Ontario (RNAO)

En este caso se incluyeron aquellos documentos publicados con fecha previa a 2012
que fueran considerados un referente dentro del campo de los CP y los CPP. Por ultimo
se eligieron los criterios de inclusién y exclusién para la posterior seleccion de articulos,

detallados a continuacion:

Criterios de inclusién Criterios de exclusiéon

Centrados en el paciente pediatrico No centrados en pediatria
Centrado en el domicilio u hospice que incluya | No centrados en el domicilio

atencion domiciliaria Articulos de opinion, cartas al director, editoriales.

Acceso a texto gratuito Sin acceso al texto

Tabla 2: Criterios de inclusién y exclusion para la seleccién de articulos. Elaboracién propia

5. RESULTADOS

5.1. Resultados de busqueda

En total se obtuvieron 953 resultados, tras la aplicacién de los filtros antes mencionados
se redujo a 179 y finalmente para la realizacion del trabajo se seleccionaron 24, a los
gue se sumaron otras dos referencias secundarias procedentes de otros articulos o

recomendaciones de las bases de datos (tabla 3).

Para la seleccién de articulos, en un primer momento se descartaron todos aquellos que
se encontraban repetidos. En el caso de BVS, tras la aplicacion de los filtros, 74 de las
85 publicaciones se eliminaron debido a que ya se encontraban en Pubmed. En el caso
de Cochrane ocurrié lo mismo con dos articulos. A continuacion, tras la lectura de los
resumenes, se eliminaron aquellos que no se ajustaban al tema de estudio, asi como
los que se trataban de cartas al director, editoriales, etc. Tras una primera lectura, se
eliminaron también algunos de menor calidad o de dudosa metodologia, prestando
mayor atencion a aquellos con un nivel de evidencia mayor segun la pirdmide de
Haynes. En este caso resultd que a excepcidn de seis revisiones (una de ellas
sistemética y otra integrativa) todos los resultados seleccionados fueron estudios
originales. La mayoria, once de ellos, eran revisiones retrospectivas de los registros de
casos o estudios descriptivos transversales realizados a partir de encuestas. Ademas,
se encontrd un estudio de cohortes, dos andlisis prospectivos y tres estudios cualitativos
o de metodologia mixta junto con algun otro tipo de articulo como resimenes de politicas

o andlisis de datos estadisticos. El listado completo de articulos y su tipologia de estudio
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se encuentran recogidos en el ANEXO 3. De las diferentes paginas web consultadas se
seleccionaron nueve documentos (tabla 4). Entre estos, se pueden encontrar varias

guias de practica clinica y recomendaciones de asociaciones.

Base de Blsqueda realizada Resultados | Resultados Articulos
datos tras filtros | seleccionados
Pubmed ("palliative care"[MeSH Terms] OR "terminal

care"'[MeSH Terms] OR "hospice care"[MeSH
Terms]) AND ("home care services"[MeSH
Terms] OR "hospices'[MeSH Terms]) AND 476 84 22
("child"[MeSH Terms] OR "pediatrics"[MeSH
Terms] OR "infant"[MeSH Terms])

BVS ((tw:(cuidados paliativos)) OR  (tw:(cuidado
terminal)) OR (tw:(cuidados paliativos al final de
la vida))) AND ((tw:(servicios de atenciéon de
salud a domicilio)) OR (tw:(hospitales para 464 85 0
enfermos terminales))) AND ((tw:(pediatria)) OR
(tw:(nifio)) OR (tw:(lactante)))

MEDES "Cuidados paliativos@209"[id_palabras_clave]
AND "Servicios de atencion de salud a
domicilio@21393"[id_palabras_clave] AND
("Pediatria@450"[id_palabras_clave] OR
"Lactantes@3644"[id_palabras_clave] OR
"Nifios@273"[id_palabras_clave])

Cuidados paliativos pediatricos 34 18 2

Cochrane ("Palliative care" OR "Terminal care" OR
"Hospice care") AND ("Home care services" OR 13 10 0
"Hospices") AND ("Child" OR "Pediatrics" OR

"Infant")

Tabla 3: Resultados de la busqueda bibliografica por bases de datos. Elaboracion propia

Paciente pediatrico y cuidados paliativos (guia tematica)

SECPAL Guia de Cuidados Paliativos

Analisis y evaluacién de los recursos de Cuidados Paliativos de Espafia

Directorio de Recursos de Cuidados Paliativos en Espafa de 2015

MSSSI Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud: Criterios de Atencién

PEDPAL Informacion sobre su fundacién y jornadas nacionales

Together for Short Lives | A guide to the development of children’s palliative care services

Palliative care for infants, children and young people. The facts

EAPC IMPaCCT: Standards for paediatric palliative care in Europe

RNAO End-of-life Care During the Last Days and Hours.

Tabla 4: Resultados de las paginas web consultadas. Elaboracion propia
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5.2. Desarrollo

5.2.1 Control de la sintomatologia

La finalidad de los CPP es lograr el maximo bienestar posible para el nifio y su familia y
para ello es esencial un adecuado control de la sintomatologia (3). Esto conduce al

primer objetivo especifico: identificar las posibilidades y alternativas para controlar la

sintomatologia en el domicilio.

En la guia elaborada por la SECPAL, Paciente pediatrico y cuidados paliativos, se indica
gue el dolor es el sintoma mas frecuente en los pacientes con enfermedades terminales
y que este a su vez puede provocar malestar, alteraciones del suefio, inquietud, falta de
apetito, etc. Sin embargo, en la edad pediatrica es a menudo inadecuadamente valorado
y tratado ya que durante afios se han mantenido consideraciones que hoy se han
demostrado erréneas. La creencia de que la inmadurez de su sistema nervioso les hace
menos sensibles al dolor ha resultado ser falsa, incluso los prematuros tienen
desarrollados los receptores, vias y centros sensoriales. La poca experiencia que habia
en el uso de opioides en nifios provocaba el miedo a su uso y la morfina era utilizada
como ultimo recurso. Hoy en dia se ha demostrado una eficacia similar a la de los
adultos por lo que su administracion en funcion de su edad y peso debe realizarse en el

momento en el que sea necesaria (8).

Por otro lado, en la misma guia se indica que la falta de capacidad para expresar
correctamente el dolor no debe ser un impedimento ya que en funcion de la situacion y
edad del nifio hay herramientas para su correcta valoracion. En el caso de los lactantes
y la primera infancia las observaciones faciales y corporales, las caracteristicas del llanto
y algunas alteraciones fisiol6gicas como el aumento de la frecuencia cardiaca pueden
indicar la presencia de sintomas. Para la edad preescolar y escolar (2/3-5/7 afios), la
expresion mediante dibujos, la respuesta a la analgesia o herramientas como el test de
Oucher (secuencias de caras desde la sonrisa al llanto desconsolado) resultan de
utilidad. Los nifios mayores de 6/7 afios son capaces de expresar el dolor, su intensidad

y localizacion (8).

Respecto al tratamiento este debe realizarse en un contexto de atencion integral y darse
por tanto en un ambiente adecuado. La medidas farmacoldgicas basadas en la escala
de la OMS deberan ser comprobadas y reevaluadas, utilizando la via menos molesta
(preferiblemente la oral y si no es posible la subcutanea o intravenosa) y estableciendo
un horario fijo y los rescates necesarios para su adecuado control. Las dosis recogidas

en esta guia se muestran en el ANEXO 4 (8).
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Sobre las diferentes opciones para el control de la sintomatologia, el estudio de
Mherekumombe & Collins tiene como objetivo describir y revisar las indicaciones de la
analgesia controlada por el paciente a través de una bomba de infusion en el domicilio.
Esta puede ser manejada por el propio nifio o por sus padres en caso de incapacidad
bien sea por su edad o por otros motivo. La mayoria de estudios previos se centraban
en adultos en el ambito hospitalario (22).

De los 37 nifios participantes, 33 eran pacientes oncoldgicos. Los casos indicados para
su uso fueron aquellos en los que habia una necesidad de tratamiento con opioides,
bien para el control del dolor o disnea terminal o porque la via IV ya estaba siendo
utilizada antes del alta a domicilio o debido a que la via oral no fuese tolerada o resultase
ineficaz. Como medida de seguridad los infusores contaban con un sistema de bloqueo
tras la administracion de una dosis de rescate asi como una dosis maxima programada.
La administracion comenzd en casa en el 39% de los casos y en el hospital para el resto,

el 97% continud con él hasta el momento de la muerte (22).

Los motivos para su prescripcion fueron dolor 6seo por metastasis (64%), dolor
abdominal (14%), dolor de cabeza (8%) y otros dolores inespecificos o como parte de
los cuidados al final de la vida. El tratamiento de eleccién fue la hidromorfina en mas de
la mitad de los casos, ademas se utiliz6 fentanilo, morfina y metadona. Un tercio
necesitd realizar algin cambio en el tratamiento por dolor mal controlado o efectos
secundarios tales como prurito, somnolencia, nduseas y retencién urinaria. A pesar de
esto, los registros muestran que la administracion y los cambios de opioide y de dosis
resultaron seguros en casa, con mayor dificultad y dosis mas altas en el caso de los
niflos con neuroblastomas. No obstante, los autores recomiendan mayor monitorizacién
y vigilancia, sobre todo ante cambios en la medicacion y especialmente cuando se trata

de metadona (22).

Respecto a la eficacia, hubo algun problema técnico aislado con la bateria y la linea de
administracion. Este estudio tiene como limitacion que resulté dificil poder cuantificar el
control del nivel del dolor, pero el hecho de que solo hubiese tres reingresos se interpreto
como un indicador positivo. Concluyen que es necesario un estudio prospectivo que

confirme los resultados y que tenga en cuenta la satisfaccion de los padres (22).

Uno de los factores que influye en la aparicién de la sintomatologia y por lo tanto de su
tratamiento es la propia enfermedad. En el estudio de Kuhlen et al. con nifios con
tumores cerebrales atendidos en el domicilio por un ECPP se pretendio determinar si
los sintomas variaban en funcion de la localizacion del tumor. En el momento del

comienzo de los CP el 35,7% presentaba dolor, el 35,7% hemiparesia, el 31,4%
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nauseas/vomitos y el 30% inapetencia. Durante la Ultima semana de vida el sintoma
mas prevalente fue el deterioro de la conciencia (25,7%). Ademas la mitad de los
pacientes sufrieron somnolencia o coma en las Ultimas 24 horas. La mitad de los nifios
tuvieron problemas de deglucion nauseas o vomitos. La localizacion del tumor influyd
en la presencia de sintomas. En los tumores supratentoriales aparecian con mas
frecuencia las convulsiones, coma, nauseas y vomitos. En los infratentoriales la ataxia
fue mas comun y en los tumores del tronco encefélico las alteraciones del lenguaje, la

paralisis del nervio craneal y la tetraparesia se dieron con mayor frecuencia (23).

Sobre el tratamiento, al comienzo del estudio el 35,7% de los nifios continuaba con un
tratamiento curativo. El 84,3% necesit6é analgesia aunque solo el 64,4% precisé opioides
fuertes (21 de 38 a través de una bomba controlada por el paciente en la Gltima fase).
El 22,9% recibié nutricion parenteral y el 12,9% hidrataciébn endovenosa. En el 55, 7%
de los nifios se administré6 dexametasona, siendo detenida al menos 24h antes del
fallecimiento en todos los casos. De los 70 nifios, 33 recibieron tratamiento

antiepiléptico. El 92,9% muri6 en casa (23).

Otro ejemplo de sintomas y su control se encuentra en el estudio de Chong & Khalid
realizado en un hospicio en Malasia. De los 137 nifios y jévenes seleccionados, 98 eran
pacientes oncoldgicos y 39 tenian algun tipo de enfermedad no oncolégica. Muchos de
estos pacientes fueron referidos en fases terminales, viviendo una media de ocho
semanas los nifilos con cancer y 22 semanas los no oncolégicos. En este estudio no se
analizo la causa de esta derivacion tardia. De los 137 nifios, 108 recibieron vistas
domiciliarias con una media de una visita cada nueve dias, ademas 48 familias utilizaron
el servicio de llamadas 24 horas para emergencias. En el momento en el que los nifios
fueron derivados al hospice el 89,8% tenia al menos algun sintoma y la mayoria sufria
mas de uno. El dolor era el mas comun afectando al 47,2% de los nifios y de esos el
25,5% era severo (referido como tal por el paciente o por el profesional sanitario). A
pesar de tener dolor a nueve pacientes no se les prescribié analgesia. El resto de
sintomas en la primera visita ordenados de mayor a menor frecuencia eran: pérdida de
peso, disnea, estrefiimiento, anorexia, disfagia, tos, debilidad en EE.ll, vomitos,
convulsiones, sequedad en la boca, distencion abdominal y fiebre. De los 108 con
atencion domiciliaria, el 36,1% tenia sondas de alimentacion (31 pacientes con sonda
nasogastrica y ocho con gastrostomia), el 9,3% estaba traqueostomizado, el 4,6% tenia
ventilacion no invasiva y el 9,3% sondaje vesical permanente. El 78,9% murié en casa
(24).

Una parte de la sintomatologia como puede ser el cansancio o el dolor tiene un

componente subjetivo por lo que su valoracién y la intensidad percibida puede variar en
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funcion del observador. En la comparativa de Vollenbroich et al. se analizo la percepcion
de los padres y de los profesionales sanitarios sobre los sintomas y su control,
identificando los factores que influyen en la calidad de vida de los nifios que reciben CP
en el hogar. En este caso el ECPP aportaba la coordinacion de los diferentes
profesionales, proporcionar CP en cooperacion con los equipos de salud locales y una
disponibilidad constante (25).

Se seleccionaron aquellos padres cuyos hijos hubiesen muerto al menos tres meses
antes del comenzar el estudio. El 36% de los nifios tenia una enfermedad congénita, el
35% oncoldgica, el 13% neuroldgica, el 9% cardiaca y el 7% alguna alteracién de otro
tipo. En seis casos se administraba nutricion a través de una gastrostomia y en 22 casos
habia un control de dolor avanzado llevado a cabo por el equipo. El 71% de los nifios

murié en casa (25).

De acuerdo con los padres, el 61% de los nifios presentd disnea y el 58% dolor en el
altimo mes de vida. El 34% sufrié nauseas/vomitos y el 34% agitacion. El 82% de los
sintomas fueron descritos como severos. Las combinaciones mas frecuentes fueron
dolor y disnea (24%), dolor y nauseas/vomitos (24%), agitacion y disnea (21%) y
agitacion y dolor (21%). El 82% presento tres o mas sintomas. El 95% de los padres
consideraban que los sintomas habian sido correctamente percibidos por los
profesionales, sin embargo en la severidad de estos el criterio vari6 entre los
profesionales sanitarios y los padres. Solo estaban de acuerdo en el 65% de los casos,
ademas los padres creian que se subestimaba la gravedad de los sintomas de sus hijos.
Respecto al éxito del tratamiento habia acuerdo en el 92% de los casos. Este éxito se
considero en el 85% de los casos de dolor, 83% en convulsiones, 75% agitacion, 60%
nauseas/vomitos, 40% disnea y menor éxito en otros sintomas menos mencionados. En
siete de los casos en los que fue ineficaz los nifios ingresaron en el hospital. No hubo

relacion entre la severidad de los sintomas y el éxito del tratamiento (25).

Durante el periodo en el que el ECPP estuvo involucrado, el estrés de los padres
disminuyé de forma significativa y la calidad de vida de los nifios percibida por los padres
aumento significativamente. La satisfaccion con el cuidado recibido fue muy alta e
incluso en los casos en los que no habia sido posible un control de la sintomatologia
eficaz describian la muerte como pacifica. En los comentarios que los padres podian
hacer en el cuestionario el 84% mencionaron que el ECPP contribuy6 a disminuir el
estrés fisico y psicologico simplemente con explicar la sintomatologia que se podia
esperar y las posibles barreras en su tratamiento. La concordancia entre la severidad
de los sintomas percibida por los padres y los profesionales sanitarios se correlacion6

con una mayor calidad de vida para los padres y su satisfaccion con el equipo (25).
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Un grupo de especial interés es el de los neonatos y lactantes por suponer el mayor
porcentaje de las muertes pediatricas. Aunque en los paises occidentales casi todos
mueren en unidades de cuidados intensivos, el estudio de Kuhlen et al. se centra en los
neonatos y lactante atendidos por un ECPP en el domicilio (26).

La duracion media de los CP fue de 87 dias (52 entre los pacientes que murieron) con
una media de cinco visitas. En el 61,3% de los casos también recibieron apoyo de los
pediatras locales y en el 77,4% de servicios de cuidados de enfermeria. El 41,9% de las
familias eran inmigrantes suponiendo algunos problemas de comunicacion. De los 31
pacientes, 20 murieron (10 en casa, 5 en un hospice y otros 5 en el hospital). Uno de
estos Ultimos ingres6 para realizarse una gastrostomia y murié durante el periodo
perioperatorio. En cuatro pacientes los CP llegaron a su fin debido a una mejoria en su
situacion. La mayor mortalidad (75%) se dio en el grupo de aquellos con complicaciones

perinatales (26).

El sintoma mas comun fueron las alteraciones en la deglucion (83,9%) llegando a afectar
al 100% de los nifios cuya situacién derivaba de complicaciones en el periodo perinatal.
Quince lactantes fueron alimentados por SNG y 12 por gastrostomia percutanea.
Aunque el dolor solo fue documentando en cinco pacientes, 22 tuvieron tratamiento
analgésico. Dieciséis pacientes fueron tratados con analgésicos no opioides, a dos se
les administrd tramadol y a 15 opioides potentes. El articulo concluye que el tratamiento
paliativo en casa en neonatos y lactantes en condiciones terminales parece ser similar
al proporcionado a nifios mayores. En cuanto al espectro de diagnosticos y los signos y
sintomas que presentan si que varian teniendo especial importancia las alteraciones en
la deglucion y la nutricién artificial. Los opioides se pueden administrar con las mismas

indicaciones que en nifios mayores (26).

En lo referente a la sedacidon paliativa, el estudio de Korzeniewska-Eksterowicz et al.
establece la sedacién paliativa como aquella utilizada como ultimo recurso para tratar
los sintomas refractarios, aquellos que incluso con medidas agresivas no puede ser
correctamente controlados sin comprometer el nivel de conciencia. Los autores
consideran que en esta franja de edad es un tema controvertido tanto para la sociedad

como para los propios profesionales (27).

El andlisis abarcé 42 casos de nifilos con cancer, de los cuales en 21 se inicio la
sedacion. Todas las familias a las que se les propuso la sedacién aceptaron. Esta fue
iniciada por disnea en nueve casos, dolor en trece y ansiedad en cinco, ademas dos
nifos informaron sobre dos de estos sintomas. La administracion fue intravenosa en

aguellos nifios que contaban con una via central y subcutanea en el resto a través de
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una bomba de infusién. El farmaco mas utilizado fue el midazolam para inducir la

sedacion (16 casos) y a todos ellos se les administrd sulfato mérfico (27).

La eleccion de la medicacion y la duracion de la sedacion no variaron en funcion de la
experiencia del médico que la prescribio. La dosis de morfina se aumentd durante el
periodo de sedacion en diez nifios, se mantuvo estable en nueve y se disminuyd en uno.
Respecto al midazolam, aumentd en ocho casos, se mantuvo en cinco y bajo en tres.
No hubo diferencia significativa en la dosis de morfina en funcion del sexo. La edad del
paciente se correlacioné con una mayor dosis de midazolam. Una mayor duracién de la
sedacién y un comienzo mas tardio se relacioné con un aumento en la dosis de morfina.
Con el fin de evitar los efectos adversos todos los participantes recibieron tratamiento
adyuvante (metroclopramida en nueve casos sobre todo cuando la dosis de morfina fue
aumentada, butilboromuro de escopolamina en todos los nifios, haloperidol en dos y
levopromazina para los sintoma psicéticos y los vomitos y nauseas de origen central).
Ningun nifio experimentd efectos adversos que le obligaran a bajar la dosis o0 a

administrar un antagonista del sedante (27).

Previo a la sedacion siempre se realiz6 una entrevista con la familia, y el nifio si era
posible, para discutir la situacion, los posibles efectos adversos del tratamiento, los
escenarios de muerte y el objetivo y método de la sedacién. Los objetivos y principios
de los CP domiciliarios ya habia sido tratados desde el momento de la admision en el
hospice. Todos los padres y los nifios mayores de dieciséis firmaron el consentimiento
informado que incluia la orden de no realizar acciones extraordinarias para prolongar la
vida del nifio. Antes de comenzar la sedacién se entreg6 el material necesario para
monitorizar al nifio y todos los padres fueron instruidos sobre su uso asi como sobre los
signos de alarma. La profundidad de la sedacién se midi6é con la escala Ramsay y en
todos los casos continu6 hasta el momento del fallecimiento. Un comienzo mas tardio
de la sedacion fue asociado a un incremento significativo de las vistas programadas. En
cualquier caso debido a la ausencia de datos sobre sedacion en la poblacion pediatrica

se manifiesta la necesidad de realizar méas estudios (27).
5.2.2 Perspectiva y preferencias de los niflos y sus padres

El segundo objetivo especifico es conocer la perspectiva y preferencias de los nifios y

sus padres, es decir, conocer sus vivencias y sentimientos, la percepcion sobre la

atencion recibida, el lugar en el que prefieren ser cuidados y llegado el momento morir.

LUGAR DE LA MUERTE

La revision realizada por Bluebond-Langner et.al. es la Unica revision sistematica

encontrada sobre la preferencia en el lugar de la muerte. En esta revision se incluyeron
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nueve estudios de cinco paises diferentes, siete cuantitativos, uno cualitativo y otro
mixto. En la mayoria de ellos la informacion se obtuvo de los padres, solo en uno se
incluyo a los propios jovenes y en otro se tuvo en cuenta sus preferencias aunque no se
les pregunt6 directamente a ellos sino que se recogio la informacion a través de sus
progenitores. Hay que tener en cuenta las implicaciones éticas de obtener datos de
nifios y la forma de hacerlo. Seis articulos se centraban en nifios con cancer, dos en
nifios con condiciones de vida limitantes o0 amenazantes en general y uno sobre nifios
con VIH (28).

Los resultados fueron los siguientes. En seis de los nueve estudios el lugar de
preferencia para morir fue el domicilio. Sin embargo, otros resultados difieren, con
incluso algun estudio en el que de manera retrospectiva todas las familias hubiesen
preferido el hospital como lugar de la muerte. En algunos casos los padres no
expresaron sus preferencias. En tres articulos mencionan los factores sociales y
culturales que pueden haber influido, por ejemplo en uno de ellos indican que en
Francia, al igual que en muchos paises occidentales, la muerte en un tema tabu y el

hospital es percibido como el lugar en el que se ofrece el mejor cuidado médico (28).

Dado que en seis de los estudios se trataba de pacientes oncolégicos que estaban
siendo tratados en hospitales que ofrecian CP, los autores no creen que los resultados
sean extrapolables al conjunto de los nifios con condiciones de vida limitantes o
amenazantes. Ademas cuestionan la metodologia empleada. Afiaden que aunque el
domicilio es a menudo citado como el lugar de preferencia, estos datos se basan en
casos de adultos y hay poca evidencia sobre nifios. En todos los estudios analizados en
esta revision se limitan a indicar las preferencias y/o el lugar real de la muerte pero en
ninguno se muestra evidencia de que la calidad de la experiencia sea mejor en un sitio
u en otro. Por lo que consideran que las bases empleadas para las politicas actuales
gue enfatizan la necesidad de aumentar el ratio de muertes en casa son inadecuadas.
La conclusion es que se necesitan mas estudios, realizados con mayor rigurosidad y

gue incluyan datos de los padres, los nifios y sus hermanos (28).

Respecto a la opinion del personal sanitario sobre el lugar de la muerte y sus
concordancia con las preferencias de aquellos a los que atienen, en el cuestionario de
Kassam et al. distribuido a padres en duelo y a oncologos pediatricos se observo que la
mayoria de los padres y sanitarios eligieron el domicilio como su primera opcién para el
final de la vida (70,2% y 87% respectivamente) y para la muerte (70.8% y 89,1%).
Comparado con los sanitarios, los padres dieron mejor puntuacién al hospital y peor al

hospice gratuito. La coincidencia entre el lugar preferido para los cuidados al final de la
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vida y el real fue mayor en los casos en los que habia un equipo de CPP involucrado y
menor en nifios con malignidades hematolégicas (29).

En relacion con esta correspondencia entre el lugar deseado y en el que finamente
ocurre la muerte, el estudio de Gomes et al. recoge las tendencias britanica sobre el
lugar de la muerte entre los afios 2004 y 2010. En general el nUmero de personas que
mueren en casa ha ido ascendiendo de forma constante pero lenta, sin embargo, la
excepcidn se encuentra en la franja de edad de 74 a 85 afios y los menores de 14 afios.
En estos Ultimos, no se observa este aumento. En este periodo de tiempo el porcentaje
de nifios menores de cuatro afios que murié en el domicilio se mueve entre el 5,1 y el
6,5% Yy en los nifios de entre 5 y 14 afos entre el 20,8 y el 27,1% (30). Los datos

anteriores del departamento de salud muestran un porcentaje similar (31).

Un estudio que contrasta con estos datos es el realizado por Groh et al. en el que se
comparan a nifios y adultos con CP en el domicilio. Los resultados muestran gque al final
del estudié el 95% de los adultos habian muerto, frente al 45% de los nifios y que en el
caso de los primeros un 75% habia fallecido en casa, alcanzando el 90% en el caso de
los nifios. Debido a las diferencias observadas tales como una mayor duracion de los
CP, menor numero de pacientes oncoldgicos y diferencias en cuanto a la sintomatologia
predominante respecto a los adultos, los autores creen necesario desarrollar programas

y conceptos especificos para el cuidado de los nifios (32).

Otra cuestion que se puede analizar en la influencia de las conversaciones sobre el final
de la vida en el lugar elegido para morir. En el estudio de Chong & Khalid se obtuvieron
los siguientes datos. De los 75 nifios del estudio, en 26 casos no se discutio la
preferencia sobre el lugar de la muerte. De estos 26, 12 murieron en casa, 12 en el

hospital, uno de camino y uno en una clinica (24).

En el caso de los 49 restantes si que se traté el tema aunque no especifica si esta
preferencia se habl6 con los nifios o solo con sus padres. De estos, en el 80% de los
casos la preferencia corresponde con el lugar real de la muerte. De los 38 que querian
morir en casa finalmente fueron 30 (7 murieron en el hospital y otro de camino). Ademas
uno quiso morir en el hospital y otro en una Nursing home, ambos lo hicieron. Nueve no
estaban seguros sobre el lugar que preferian, de esos, ocho murieron en el hospital y

uno en casa (24).

PERCEPCION Y EXPERIENCIA DE LOS CPP

La perspectiva de los nifios y jovenes sobre los elementos de unos CPP Optimos se
recogen en la revision de Virdun et al. en la que se analizan siete estudios (dos

cuantitativos, uno cualitativo y cuatro mixtos). En todos los estudios se preguntd a los
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padres para conocer la perspectiva de sus hijos y solo en tres se incluyé ademas a los
propios nifios y jovenes. Los resultados de esta revision se dividen en seis puntos (33):

e Localizacién del cuidado: se hace referencia explicitamente a la importancia de
la localizacion del cuidado en tres de los estudios. En los tres se identifico el
domicilio como lugar de preferencia cuando era posible. En uno de ellos el deseo
de permanecer en casa era del 32% al inicio y aumento hasta el 80% durante el
ultimo mes de vida. En otro estudio, también se especificaba que las familias
suelen cambiar de opinidn tras un cambio en la situacién de sus hijos

¢ Apoyo psicoldgico: se hace referencia en tres estudios. El apoyo psicoldgico se
consideraba algo crucial durante la enfermedad y el duelo del propio nifio, sus
hermanos y padres. En uno de los estudios los padres expresaron el deseo de
obtener apoyo durante el duelo de un profesional que hubiese estado
involucrado en el cuidado de su hijo

e Cuidados de relevo: se manifest6 como importante en cuatro estudios. Sin
embargo en uno era percibido como insuficiente e inaccesible, ademas
sefialaban que antes de prestar cuidados de relevo se debe conocer las
necesidades del nifio. En relacién con esto, otro de los estudios indicaba que se
proporciona mejor servicio cuando los padres confian en el equipo. En otro
estudio se valoraban los servicios de hospice

e Cuidados proporcionados por un ECPP: esto era percibido como crucial, siendo
especialmente importante el acceso 24h. En la mayoria de los estudios se
preferian a pediatras capaces de dar cuidado eficaz a recibir la atencién de
servicios de CP de adultos

e Apoyo a hermanos: se recoge en un estudio. Lo mas valorado eran las
actividades organizadas, el contacto con otros hermanos dentro del ambiente de
un hospice y el apoyo indirecto al ofrecer cuidados de relevo a sus padres y que
por lo tanto pudiesen dedicar mas tiempo a ellos

e Otros: en uno de los estudios, este desarrollado en Uganda, el acceso a
medicamentos para el control del dolor y otros sintomas, la comida y las
necesidades basicas como mantas, mosquiteras y pequefias cantidades de
dinero eran lo mas valorado. El lugar de cuidado no era una preocupacion de los
padres aunque el ECPP proporcionaba cuidados en el hospital y la comunidad
(33)

Sobre la aceptacién y percepcion de los padres sobre el ECPP en el estudio de Groh et
al. se seleccionaron los cuidadores principales de nifios que acabasen de empezar a

recibir CPP especializados en el domicilio por primera vez. Los resultaron fueron una
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mejoria significativa en la sintomatologia de los nifios asi como en la calidad de vida de
estos percibida por los padres. Ademas la calidad de vida de los propios cuidadores
aumento y el estrés psicoldgico y la carga disminuyeron (34).

Otro ejemplo de la experiencia de la familia es la investigacion hermenéutica realizada
por Rallison & Raffin-Bouchal tras trascribir y analizar 13 entrevistas realizadas en
profundidad a seis familias con hijos con enfermedades neurodegenerativas. De ellas
se desprende el siguiente relato. La historia de estas familias comienza cuando la
emocion de la llegada de una nueva vida se convierte en un mundo de pruebas,
hospitales, sentimientos de desamparo y culpabilidad. Todos los padres hablan de
agotamiento, sin apenas tiempo para dormir, los primeros dias son de supervivencia.

Lograr un diagnéstico a veces conlleva meses incluso afios de busqueda (35).

La forma de concebir el tiempo cambia, aprendiendo a vivir y apreciar cada momento.
De forma gradual entienden que la calidad de vida no se mide en funcién de su longitud.
Al principio se confia en el personal sanitario para encontrar respuestas y ser guiados
pero a menudo se descubre que no estan familiarizados con la condicién del nifio y no
saben exactamente que hacer o esperar. Al final los padres acaban reconociendo su
propia capacidad para cuidar de su hijo y aprender de él (35).

Desde el primer momento se enfrentan a numerosas pérdidas (el deterioro fisico y
cognitivo de su hijo, la pérdida de las esperanzas y suefios familiares). Aunque
posteriormente se pueden extraer aspectos positivos como el crecimiento y
descubrimiento personal, al principio describen el duelo como paralizante. Ademas este
no puede ser vivido abiertamente debido a estigma social que supone la enfermedad y
muerte de un nifio. Los periodos de estabilidad son vividos con tranquilidad y
agradecimiento pero también con incertidumbre. Cuando el momento de la muerte
finalmente se acerca es vivido con miedo. Una madre describié la mezcla de
sentimientos que supone querer que termine rapido pero a la vez no querer perder a su
hijo. El miedo a que sus hijo experimentasen dolor y a como la muerte pudiese afectar

al resto de la familia también estaban presentes (35).

Todos los nifios necesitaban cuidados complejos que acabaron por volverse parte de la
rutina de la familia. El coste de estos cuidados es elevado, las familias reciben dinero
del gobierno, los seguros privados y las asociaciones locales. Las familias destacaban
el hecho de que esta financiacion dependa de la capacidad de los padres para
conseguirla. Ademas hay que afiadir que en general uno de los padres, habitualmente
la madre, deja de trabajar para poder atender al nifio. Confiar en otras personan para

cuidar de sus hijos resultaba muy dificil, sin embargo, y tras descubrir la posibilidad de
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recibir fondos para cuidados de relevo, terminaban por permitirlo. En cinco de los seis
casos, las familias contaban con un cuidador 24 horas. Por ultimo hacen referencia ala
espiritualidad que desarrollan esos padres y a la dualidad con la que viven. Dolor y
alegria. Amor, felicidad, valentia, duelo, tristeza y miedo (35).

Otro factor que puede influir en la atencién recibida y como esta es percibida es el tipo
de enfermedad. Price et al. en un estudio cualitativo se centran en analizar las
diferencias entre las familias que cuidan a un nifio con cancer y aquellas cuyos hijos
tienen otro tipo de enfermedad. La conclusion a la que llegaron es que en general las
familias de los niflos con cancer se sentian satisfechas con la atencion recibida
considerando los recursos de cuidados en el final de la vida como suficientes. Por el
contrario, el resto de las familias describian los recursos como insuficientes e
inadecuados. Ademas en ambos casos se utilizaban metaforas bélicas como “batalla” o
“lucha” para referirse a la situaciéon. Sin embargo en el caso de los nifios con una
patologia oncoldgica el “enemigo” era la propia enfermedad, mientras que en los otros

ninos se trataba de “luchar” para lograr los recursos adecuados (36).
5.2.3 Ventajas, inconvenientes y barreras de los CPP

Por ultimo, el tercer objetivo especifico es explicar las ventajas, inconvenientes y

barreras de los CPP. Hay varios estudios que incluyen los resultados de introducir un

servicio de CP en los casos de nifios con condiciones de vida limitantes y amenazantes.
Generalmente son proporcionados por un ECPP y sus conclusiones muestran
mayoritariamente beneficios para los nifios y sus familias (25, 29, 34,). Por ejemplo, en
un estudio de cohortes retrospectivo en el que se comparaban los nifios atendidos antes
y después de la implantacién de un servicio de CP se observaron ciertas mejoras.
Aungue la sintomatologia al final de la vida siguié siendo similar entre los dos grupos,
se documentaron mayores discusiones sobre el final de la vida y de forma mas precoz

ademas de mayor inscripcion en hospicios (37).

Por otro lado, mas alla de los beneficios de los CP en general y si nos centramos en la
atencion domiciliaria, también se pueden encontrar estudios que muestren sus ventajas.
En una revisién sobre CPP basados en la comunidad se citan varios articulos que
sefialan estos beneficios. Los Cuidados Paliativos Pediatricos Basados en la
Comunidad (CPPBC) resultan de gran ayuda en la transicién del hospital al domicilio.
Ademas, especialmente en los casos de nifios con cancer, mejora el control de los
sintomas, la calidad de vida y otros resultados positivos manifestados por ellos mismos.
En uno de estos estudios, los padres de los nifios que antes de morir recibieron CPPBC

describieron sus muertes como pacificas y refirieron que la implicacién de este servicio
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contribuy6 a una mejoria altamente significativa en los sintomas y calidad de vida de
sus hijos, destacando su papel en la comunicacion y la reduccion de la barreras
administrativas. Incluso los propios profesionales manifestaron una mejora en todos los
dominios del cuidado, especialmente en areas de cooperacion, comunicacion y apoyo
a la familia. En otros estudios los padres también refirieron mejoria en su propia calidad
de vida autopercibiendo menor carga y estrés psicologico (11).

Los CPPBC también mejoran la experiencia en el final de la vida, esta revisién incluye
articulos en los que los padres manifiestan su preferencia por el domicilio como lugar de
la muerte. En los casos en lo que los CPPBC se ven involucrados se muestra un mayor
porcentaje de nifios que mueren en casa, concordando asi con los deseos de la familia.
Los equipos de CPPBC no solo proporcionan cuidados directos al nifio y la familia, sino
gue pueden facilitar la comunicacion con otros servicios y ayudar a disminuir los
reingresos hospitalarios con los beneficios que esto supone. En un analisis retrospectivo
de niflos con condiciones de vida limitantes y amenazantes, la introduccién de un
servicio de CPPBC se asoci6 con una disminucién en la estancia en hospitales y

servicios de emergencias y menores gastos de hospitalizacién (11).

Esta revisiobn también hace referencia a un andlisis del centro de investigacion de
politicas de salud de la UCLA (University of California, Los Angeles). En él se examiné
el programa “Partners for Children”, un programa publico de CPP basados en la
comunidad desarrollado en California que se basa en la atencidon domiciliaria centrada
en la familia, incluyendo el control del dolor y otra sintomatologia, acceso 24h los siete
dias de la semana, acceso a enfermeria, educacion familiar, cuidados de relevo, terapia
expresiva y asesoramiento familiar. El andlisis preliminar indicé una mejoria en la calidad
de vida del nifio y su familia. Ademas supuso una reduccién de un tercio en la media de
dias de hospitalizacion. El cambio de los cuidados localizados en un hospital a los
realizados en casa se tradujo en un ahorro de 1677$% de media al mes, un 11% de los

gastos de una poblacion tradicionalmente de alto coste. (38)

En relacion con esto, otro estudio que también analiza los resultados de un proyecto de
CPP basados en la comunidad es el realizado por Goldhagen et al. en Florida. Los
resultados indicaron que la calidad de vida asociada a la salud de los cuidadores era en
general alta. Al comparar la duracion de los ingresos hospitalarios de los nifios antes y
después de su introduccion en el programa se puede ver como esta disminuyo de forma

significativa (4).

Sin embargo la atencién domiciliaria también puede tener sus inconvenientes como las

condiciones de habitabilidad y adaptacion del dominio o el efecto que puede tener sobre
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el resto de la familia, especialmente sobre el cuidador principal. En el estudio de
Martinez-Llorente et al. que analizé las repercusiones en el cuidador principal del nifio
con CP en el domicilio, se muestra que la mayoria de los cuidadores eran madres de
entre 25 y 46 afios. Se trataba de nifios con altas necesidades por lo que los cuidados
que realizaban estas madres incluian el manejo de sondas nasogastricas, la terapia
respiratoria, los cambios posturales, la higiene de los nifios, el control de su temperatura,
administrar la medicacion, etc. Como consecuencia, algunas manifestaban sensacion
de falta de aire, alteraciones en la nutricibn, menos tiempo para sus propios
autocuidados, alteraciones en la vida familiar, su economia y actividades de ocio. El
78% tenia dolor de espalada y el 40% tomaba analgésicos. El 7,1% se encontraban mas
cansadas, un 42% realizaba menos ejercicio, el 64% dormia menos y el 50% se
despertaba a menudo. Ademas el 71% necesitaba medicacién para dormir. EI 78% se
encontraban mas nerviosas. Sin embargo y a pesar de esto, el riesgo de claudicacion

se encontraba entre bajo (14%) y moderado (86%) (39).

Los autores concluyeron por tanto que, aunque las cuidadoras presentaban sobrecarga
y repercusiones en su calidad de vida, no llegaban a la claudicacion. A pesar de que en
este estudio no se evaluo el efecto que tuvo el ECPP que atendia a los nifios al no
haberse analizado la situacion de la familias antes de su introduccion, los autores
afirman que un apoyo y formacion adecuada a los padres resulta de gran ayuda al
permitir que los padres se sientan preparados para desarrollar su labor. En este sentido

destacan la labor de la enfermera del ECPP (39).

Por ultimo, los CPP se enfrentan a ciertas barreras como la gran variedad de causas y
el dificil prondstico, los farmacos desarrollados y probados Unicamente en adultos, la
ausencia de formacion especifica y la menor prevalencia y dispersion geogréfica de los
nifios candidatos a recibir CP(6). Por ejemplo, en los entornos rurales con poca
poblacion y que se encuentran aislados puede resultar dificil el acceso debido a la
distancia con el servicio de CPP mas cercano (16).Las posibles soluciones a esta
barrera pasan por que los equipos de atencién primaria tengan una nociones minimas
sobre CP y puedan ponerse en contacto con un ECPP que les guie y asesore (40). Otra
posible solucién se encuentra en la telemedicina, la video consulta puede permitir el
contacto con las familias que se encuentran a distancia del hospital, suponiendo también

un ahorro (41).

En el estudio de Sanchez-Varela et al. que analiza las barreras para que los nifios sean
incluidos en los hospicios se pregunté a los representantes de todos los hospicios de
Carolina del Norte sobre su percepcion. En general, los motivos principales eran la falta

de pacientes pediatricos derivados a los hospicios y el deseo de las familias de seguir
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con el tratamiento curativo mientras se proporcionaban CP. Para aquellos hospicios que
no atendian a nifios ademas se manifesto la falta de personal con formacién para ello.
Al comparar este estudio con otros, los autores explican que para los médicos que
atienden a estos nifios y las propias familias derivarlos a un hospicio es visto como un
fracaso y la pérdida de toda esperanza. Los autores consideran que si durante la
formacion de los profesionales sanitarios se incluyera mas educacién en CP,
entendiendo asi lo que un hospicio puede ofrecer al nifio y a la familia, y hubiese mayor
flexibilidad por parte de los hospicios en los servicios que ofrecen, estas barreras

disminuirian (42).

En cuanto a las barreras especificas de la atencién domiciliaria, hay que tener en cuenta
que hay muchos lugares en los que esta opcién no es ofrecida y donde no se cuentan
con los recursos suficientes para llevarla a cabo de forma apropiada (6). En el estudio
de Kremeike et al. las barreras percibidas por los pediatras de atencion primaria para
desarrollar su labor domiciliaria eran: el tiempo que suponia, la falta de oportunidades
para compartir informacién con sus colegas, la discontinuidad del cuidado cuando tenia
lugar un ingreso, sentirse superados al ser los Unicos responsables de la situacion
paliativa, la falta de un adecuado reembolso y una mayor carga administrativa. Por el
contrario consideraban importante o favorable la existencia de equipos especialistas
locales, la educacién basica en CP, el suficiente intercambio de informacién con otros

proveedores de CP y un teléfono 24h (16).

En el estudio de Craig & Mancini realizado sobre el lugar de la muerte de los pacientes
neonatales, la barreras detectadas para ofrecer diferentes alterativas a la hospitalaria
comenzaban con las dudas sobre el pronéstico y cuando introducir los CP. También
influia que la familia no aceptase la situacion o la existencia de barreras linguisticas.
Por otro lado, sefalaron la poca informacién por parte de los profesionales del hospital
sobre los recursos disponibles para proporcionar CPP en el domicilio, la falta de
comunicacion y de coordinacion. Ademas, a los profesionales les preocupaba su
responsabilidad al darles el alta a domicilio, lo que pudiese ocurrir, las opciones de
administrar la medicacion y la capacidad de los padres. Para muchos el Gnico lugar
donde se podia realizar un adecuado control del dolor de forma segura era el hospital.
La creencia de que “si van a casa moriran”, incluso cuando ya habia sido aceptado por
los profesionales y la familia que en cualquier caso el nifio falleceria, también suponia

un obstéculo (43).

En cuanto a los recursos, se consideraba necesario un equipo de enfermeria y un
pediatra 0 médico de atencién primaria capaz de prestar sus servicios. Las familias

podrian necesitar o querer atencién de enfermeria 24h, lo que podria no ser posible por
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falta de personal y financiacion disponibles. Ademas, consideraban necesario tener en
cuenta el ambiente y condiciones de la casa y que en el caso de los hospicios infantiles
no siempre tenian espacio inmediatamente. Las ideas preconcebidas de que la familia

“no querra ir a casa” 0 “no querra conocer a otro equipo” tampoco ayudaban (43).

Concluyeron que es dificil de entender que el 98% de los neonatos que fallecen en el
Reino Unido lo hagan en hospitales. Aunque en general tienen los recursos para ofrecer
alternativas y hasta los propios profesionales de las UCls neonatales reconocen los
beneficios de ofrecer diferentes opciones finalmente las barreras se imponen. Por lo

tanto afiaden, se puede ofrecer la opcién pero no se hace (43).

6. DISCUSION

Para analizar la sintomatologia de los nifios con CPP es necesario tener en cuenta su
origen y por lo tanto la enfermedad que afecta al nifio. En este sentido se pueden
diferenciar dos grandes grupos: los nifios con patologias oncolégicas y los afectados
por otro tipo de enfermedad. Todas las fuentes consultadas coindicen en que los nifios
con cancer son un porcentaje minoritario de aquellos que requieren CPP (6, 7). Sin
embargo hay estudios en los que los pacientes oncoldgicos suponen la mayor parte de

la muestra.

En algunos casos se debe a que este grupo es el objeto de estudio como en el caso del
articulo de Kuhlen et al. sobre la localizacién de los tumores cerebrales y su impacto en
la sintomatologia (23). En otras ocasiones, esta mayoria se debe simplemente a que el
grupo de nifios que esté siendo atendido por el ECCP en el que se basa el estudio
cuenta con un mayor niumero de nifios con cancer. Dos ejemplos de esta situacion son
los estudios de Mherekumombe & Collins (33 de 37 nifios son pacientes oncoldgicos) y
Chong & Khalid (98 de los 137 nifios) (22, 24). El primero de ellos trata sobre el manejo
del dolor por lo que esta diferencia podria deberse a que si bien los pacientes
oncoldgicos son una minoria, el dolor podria ser algo mas comudn (22). En el segundo
de ellos, los nifios eran derivados en fases terminales viviendo pocas semanas (24).
Teniendo en cuenta que los nifios con condiciones de vida limitantes con enfermedades
no oncolodgicas pueden vivir bastantes afios, habria que analizar si el hecho de que se
tratese de nifios en fase terminal puede influir en este alto porcentaje de pacientes
oncoldgicos. Aun asi, segun los datos de la fundacion Porque Viven, solo un tercio de
la muertes predecibles de nifios ocurren debido al cancer, sin embargo, tal y como
menciona la EAPC en varios documentos, son la unidades de oncologia las mas
desarrolladas, por lo que estas diferencias que se observan en algunos estudios podrian

simplemente deberse a la falta de concienciacion y recursos para estos nifios (3, 6).
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Otro ejemplo de este argumento es el estudio de Price et al. en el que los padres de
niflos con cancer hablaban de su lucha contra la enfermedad, mientras que para los

padres de nifios con otras enfermedades “el enemigo” era la falta de recursos (36)

Por el contrario, también hay estudios en los que los nifios oncoldgicos son una minoria
como el de Vollenbroich et al. o el de Kuhlen et al., este ultimo centrado en neonatos y
lactantes lo que también puede relacionarse con la ausencia de casos oncolégicos que

son menos comunes en esta franja de edad (7, 25, 26).

Sobre el lugar de la muerte, los datos encontrados indican que en nuestro medio la
mayoria de los nifios mueren en el hospital (6, 7, 30). Tal y como se ha visto en el
articulo de Gomes et al. que analiza las tendencias britanicas entre 2004 y 2010, al igual
que lo datos anteriores a eso del departamento de salud britanico indican que el
porcentaje de muertes en casa, sin tener en cuanto a los neonatos roza el 20%(30, 31).
Sin embargo en este trabajo se muestran estudios en lo que el nUmero de nifios que
mueren en casa es mucho mayor. En el estudio de Groh et al. el 90% de los nifios murié
en casa, en el de Kuhlen et al. sobre nifios con tumores cerebrales el nUmero de muertes
en el domicilio alcanz6 el 92,9% y en el estudio de Vollenbroich et al. estas supusieron
el 71% del total de la muertes. (23, 25, 32) Una de las cosas que caracteriza a estos
estudios es la implicacion de un ECPP, esto unido a otros tantos estudios que recogen
la preferencia de los nifios y sus padres por el domicilio como lugar para los cuidados
en el final de la vida parece indicar que en aquellos casos en los que hay un equipo que
apoya y posibilita la muerte en casa, esta tiene lugar con mayor frecuencia (33) En el
estudio de Chong & Khalid se observa como en aquellos casos en los que no habia
tenido lugar una discusion acerca del final de la vida, la mitad de los nifios murieron en
casa mientras que en los casos en los que si habia ocurrido 38 de los 49 nifios quisieron

morir en el domicilio (24).

En contraposicion con esto, en la revision de Bluebond-Langner et al. especifican que
no hay evidencia de que la calidad de la experiencia en el domicilio sea mejor que en
otras localizaciones por lo que consideran erréneas las recomendaciones para
aumentar el nimero de muertes en casa (28). Sin embargo, otros estudios y fuentes
como la EAPC ponen de manifiesto beneficios tales como la disminucién del estrés,
mayor bienestar e incluso ahorro econémico (6, 11, 34). Aun asi hay que tener en cuenta
que algunos de estos estudios analizan la introduccion de un ECPP en el domicilio por
lo que los resultados podrian deberse al hecho de recibir apoyo de un equipo y no solo
a que se trate del domicilio. En cualquier caso, se podria discutir si el hecho de ofrecer
alternativas y lograr que el nifilo permanezca donde él y su familia quieren no debe

considerarse como algo positivo por si mismo.
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7.  CONCLUSIONES

Los nifios susceptibles de recibir CPP abarcan un amplio abanico de enfermedades y
situaciones donde los pacientes oncoldgicos, aunque presentes, resultan un porcentaje
menor. La sintomatologia varia en funcion de cada nifio y su patologia concreta
existiendo algunas diferencia con los adultos en cuanto a los sintomas predominantes.
En cualquier caso es esencial una adecuada valoracion y reevaluacion de dolor con
herramientas adaptadas a la edad y caracteristicas del nifio. No se debe tener miedo al
uso de opioides o sedantes cuando estos sean necesarios, siempre que se administren
con una vigilancia correcta y una adecuada prevencion y control de los posibles efectos

secundarios.

La via de eleccidon debe ser siempre la menos molesta que resulte efectiva, priorizando
la via oral y subcutanea. Ademas es importante escuchar y atender la percepcién de los

propios nifios y sus padres sobre los sintomas.

Aunque con alguna excepcion la mayoria de los estudios concluyen que el lugar de
preferencia para los cuidados y el fallecimiento de los nifios es el domicilio. Sin embargo,
la realidad de la poblacién general es otra ya que todavia casi todos los nifios mueren
en hospitales. No obstante, en la mayoria de estudios en los que se analiza la situacion
de nifios que estan siendo atendidos por un ECPP en el domicilio, hay un alto porcentaje
de nifios que mueren en casa. En general, se trata de estudios de casos retrospectivos

con bastantes limitaciones.

Los CPP tienen ciertas barreras e inconvenientes. Cuidar de un nifio con altas
necesidades puede suponer un gran desgaste para el cuidador principal y una alteracion
para la familia. Ademas, y dependiendo del lugar en el que se encuentren, la
disponibilidad de servicios de CP puede ser limitada. En general muchos de estos
inconvenientes desaparecerian si las familias contasen con los recursos y el apoyo

necesarios.

Respecto a los beneficios los CPP se pueden encontrar estudios que indican una
mejoria en la calidad de vida de los nifios y sus cuidadores. En el caso concreto de los
cuidados domiciliarios también hay estudios que muestran sus beneficios. Sin embargo,
en ocasiones es dificil distinguir si estos se deben al hecho de que tengan lugar en el
domicilio o a la intervencion de un ECPP que antes no estaba presente. En cualquier
caso, y aunque es necesaria una mayor evidencia de las ventajas de los cuidados en el
domicilio, el hecho de estar cumpliendo con los deseos de la familia ya podria verse

como algo positivo por si solo.
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8. REFLEXION PERSONAL

La idea de elegir los CPP como tema de mi TFG surgié durante mis préacticas en la UCI
de pediatria. Un dia vinieron de otra planta buscando una de las bombas de la unidad
para iniciar una sedacion a una nifia que se estaba muriendo. Yo ni siquiera llegué a
verla, ese no era mi primer contacto con un nifio gravemente enfermo y tampoco fue el
caso que mayor impacto causé en mi. Sin embargo, en aquel momento sirvié para que
algo en mi cabeza hiciera “click”. Puede que fuera la inquietante normalidad con la que
procedian, por un lado con esa tranquilizadora naturalidad con la trataban la muerte
pero por otro la preocupante distancia. No pude evitar sentir que nadie parecia tratar el

impacto emocional que supone la muerte de un nifio.

Supongo que tras unos meses de tu vida leyendo sobre un tema en concreto a muchos
de mis compafieros les parecera que hay mucho mas detras de lo que finalmente se
entrega en estas 30 paginas. En mi caso por lo menos es la sensacion que tengo con
un trabajo que invita de forma especial a la reflexion. Esta es una forma de poder integrar
no solo los articulos de revistas cientificas, sino también lo testimonios, libros vy
documentales que he visto, una forma de incluir todo lo que me ha hecho pensar y

reflexionar.

La primera conclusion a la que he llegado es que si entendemos los Cuidados Paliativos
como lo que son, desde una concepcion amplia que incluya todos los aspectos de la
persona y no solo en una fase terminal, no se trata solo de poder morir en casa sino
también de poder vivir en ella, de dar a esas familias las herramientas para poder
continuar con su vida. En el libro “Seguiremos viviendo. Gina: una muerte luminosa es
posible” Elisabet Pedrosa, autora y madre de Gina escribe en referencia al equipo de
CP del Hospital Sant Joan de Deu que atendi6 a su hija hasta el momento de su muerte:
“y nos dieron alas para salir, para volver a casa y salvar a la familia”). En relacion con
esto la academia Americana de pediatria aporta la siguiente definicion “Cuidados

Paliativos es agregar vida a los afios del nifio, y no solo afios a su vida”

La segunda conclusion tiene que ver con los cuidadores principales, generalmente
mujeres y madres de los nifios que se enfrentan a multitud de dificultades y desafios
para proporcionar a sus hijos la mejor calidad de vida posible. La atencién y el cuidado
al cuidador deberia ser una parte esencial de los CPP. Por ultimo, me parece importante
destacar la falta de recursos. En varias ocasiones he leido que los nifios no son adultos
en miniatura a los que se les pueda tratar de la misma manera. Tienen una serie de
caracteristicas y necesidades propias por lo que resulta fundamental poder ofrecer

recursos de calidad a su medida.
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CC.AAY AMBITO PROFESIONALES
PROVINCIA
NOBRE RECURSO H D css E P | TS

Catalufia UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS 5 1 1
(Barcelona) PEDIATRICA DEL HOSPITAL SANT V V V

JOAN DE DEU DE BARCELONA
Comunidad de UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS 5 1 1
Madrid (Madrid) | PEDIATRICOS DEL HOSPITAL NINO V V V

JESUS DE MADRID
Islas Baleares UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS 2 1 -
(Islas Baleares) PEDIATRICOS HOSPITAL V V V

UNIVERSITARIO SON ESPASES

Tabla 5: Equipos de Cuidados Paliativos Pediatricos que cumplen todos los requisitos. Fuente Directorio de

recursos 2015, SECPAL. Elaboracion propia

CC.AAY AMBITO PROFESIONALES
PROVINCIA
NOBRE RECURSO H D CcSS E p TS

Andalucia UNIDAD DE HOSPITALIZACION A 3 | 1|1
(Méalaga) DOMICLIO PEDIATRICA. HOSPITAL

MATERNO-NFANTIL. HOSPIATL \/ \/ \/

REGIONAL DE MALAGA
Comunidad de UNIDAD DE DIA DE CUIDADOS '
Madrid (Madrid) | PALIATIVOS PEDIATRICOS. \/

FUNDACION VIANORTE LAGUNA
Comunidad de UNIDAD DE HOSPITALIZACION A 3 - _
Valencia DOMICILIO PEDIATRICA DEL \/ \/ \/
(Alicante) HOSPITAL GENERAL DE ALICANTE
Islas Canarias UNIDAD DEL CONTROL DEL DOLOR 1]
(SantaCruzde | Y CONTROL DE SiINTOMAS EN
Tenerife) PACIENTES CRONICOS. HOSPITAL \/

UNIVERSITARIO NUESTRA

SENORA DE CANDELARIA
Pais Vasco UNIDAD DE HOSPITALIZACION A s | o]
(Bizkaia) DOMICILIO PEDIATRICA. SERVICIO

PEDIATRIA. HOSPITAL \/ \/

UNIVERSITARIO DE CRUCES
Region de UNIDAD DE HOSPITALIZACION A > 111
Murcia (Murcia) | DOMICILIO Y CUIDADOS

PALIATIVOS PEDIATRICOS DEL \/ \/

HOSPITAL CLINIC UNIVERSITARIO

VIRGEN DE LA ARRIXACA

Tabla 6 Equipos de Cuidados Paliativos Pediatricos a los que les falta algin requisito por cumplir. Fuente:

Directorio de recursos 2015, SECPAL. Elaboracion propia

H: hospital; D: domicilio; CSS: centro socio-sanitario; M: medico; E: enfermera; P: psicélogo; TS: trabajador

social; O: terapeuta ocupacional
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ANEXO 2

LOS CUIDADOS PALAITIVOS PEDIATRICOS EN EL DOMICILIO

BASICO

INTERMEDIO

AVANZADO

DIRIGIDO

Todos los profesionales del SNS que en algun
momento puedan atender a nifios con situaciones que
amenazan la vida (dmbito asistencial, administrativo y
de gestion)

Profesionales que atienden, de forma habitual u
ocasional, a nifios con enfermedades que limitan o
amenazan su vida

Equipos especificos de CPP

DURACION

20/40 horas o 3-6 créditos ECTS (en el marco
universitario)

De 80 horas teéricas (presencial o semipresencial).

Equivalentes a la realizacion de un posgrado en
cuidados paliativos. > 300 horas teéricas o de 30 a 60
créditos ECTS (en el marco universitario)

OBJETIVOS

Dar a conocer el problema y plantear un en foque
asistencial que tenga en cuenta al nifio como persona
con todas sus dimensiones.

Capacitar a los profesionales para la atencién de nifios
con enfermedades que limitan 0 amenazan su vida con
un enfoque asistencial que tenga en cuenta al nifio
como persona con todas sus dimensiones.

Capacitar para prestar asistencia, gestionar unidades y
equipos, impartir formacion, realizar investigacion y
promover el desarrollo de estructuras de atencién en
CPP

METODOLOGIA

Formato tedrico (presencial o semipresencial)-practico,
siendo deseable una visita a un equipo especifico.
Estudios de grado dentro de la asignatura de Cuidados
Paliativos o en la de Pediatria, en Medicina y
Enfermeria.

Formato tedrico (presencial o semipresencial)-practico,
siendo deseable estancia de 15- 30 dias en un equipo
especifico de CPP

Si se hace como estudio de postgrado, equivalente a
titulos Especialista Universitario o Master Oficial.
Ensefianza on-line y/o virtual con estancia de 30 a 90
dias en un equipo especifico de cuidados paliativos

CONTENIDOS

Médulo basico para todos los profesionales y un
madulo especifico solo para personal sanitario

Principios de los CPP

Identificacion de los nifios que requieren CPP
Enfoque integral centrado en la persona.
Problemas y necesidades habituales

Atencién y acomparfiamiento en el final de la vida
Recursos y redes asistenciales

Comunes: temario del nivel basico ampliado

Especificos:

e  Marco conceptual, principios y atencién al final de
la vida en CPP

e Enfoque asistencial

persona

Atencién y acomparfiamiento en el final de la vida

Recursos y redes asistenciales

Competencias béasicas en CP

Aspectos basicos de la atencién integral en CPP

Fundamentos del trabajo interdisciplinar

Habilidades de comunicacion

Aspectos éticos

Problemas y necesidades habituales

Acompafiamiento al nifio y su familia

El proceso de duelo.

integral centrado en la

Se recomienda la realizacion de itinerarios formativos
diferenciados para cada tipo de profesional (al menos
médico, enfermero, trabajador social, psicélogo, etc.)
que, junto a los con los conocimientos, competencias y
habilidades comunes incluye las partes especificas que
se requieren para prestar una atencion de calidad en el
marco de un equipo interdisciplinar.

Tabla 7: Niveles de formacion en CPP. Fuentes: Ministerios de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. Elaboracion propia
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LOS CUIDADOS PALAITIVOS PEDIATRICOS EN EL DOMICILIO

ANEXO 3

TiTULO

TIPO DE ESTUDIO

Patient controlled analgesia for children at home

Series de casos

Symptoms and management of pediatric patients with incurable brain tumors
in palliative home care.

Series de casos

Paediatric palliative care at home: a single centre’s experience

Series de casos

Listening to the parents: the role of symptom perception in pediatric palliative
home care.

Estudio transversal retrospectivo

Experiences in palliative home care of infants with life limiting conditions

Series de casos

Palliative sedation at home for terminally ill children with cancer

Series de casos

Patterns of End-Of-Life Care in Children With Advanced Solid Tumor
Malignancies Enrolled on a Palliative Care Service

Estudio de cohortes retrospectivo

Development and pilot evaluation of a home-based palliative care training and
support package for young children in southern Africa

Métodos mixtos: encuesta
transversal con técnica Delphi y
analisis cualitativo

Paediatric palliative home care in areas of Germany with low population
density and long distances: a questionnaire survey with general paediatricians

Estudio descriptivo transversal

Paediatric palliative care — the role of the GP

Revision narrativa+ Caso clinico

Preferred place of death for children and young people with life-limiting and
life-threatening conditions: A systematic review of the literature and
recommendations for future inquiry and policy

Revision sistematica

Parent and Clinician Preferences for Location of End-of-Life Care: Home,
Hospital or Freestanding Hospice?

Estudio transversal retrospectivo

Living in the In-Between: Families Caring for a Child With a Progressive
Neurodegenerative lliness

Estudio cualitativo: fenomenologia
hermenéutica

Elements of optimal paediatric palliative care for children and young people: an
integrative review using a systematic approach

Revision integrativa con enfoque
sistematico

Comparing needs of families of children dying from malignant and non-
malignant disease: an in-depth qualitative study

Estudio cualitativo: entrevistas

Specialized Pediatric Palliative Home Care: A Prospective Evaluation

Estudio prospectivo no
aleatorizado

Specialized Home Palliative Care for Adults and Children: Differences and
Similarities

Estudio prospectivo no
aleatorizado

Pediatric Palliative Care in the Community

Revision narrativa

Reversal of the British trends in place of death: Time series analysis 2004—
2010

Analisis descriptivo de datos
estadisticos

Repercusiones en el cuidador principal del nifio hospitalizado a domicilio en
cuidados paliativos pediatricos

Estudio descriptivo transversal

Paediatric palliative care by video consultation at home: a cost minimisation
analysis

Estudio analitico

Barriers to Hospice for Children as Perceived by Hospice Organizations
in North Carolina

Estudio descriptivo transversal

Better Outcomes, Lower Costs: Palliative Care Program Reduces Stress,
Costs of Care for Children With Life-Threatening Conditions

Resumen de politicas

Community-based pediatric palliative care for health related quality of life,
hospital utilization and costs lessons learned from a pilot study

Estudio transversal retrospectivo

Cuidados paliativos pediatricos

Revision narrativa

El nifio ante la muerte

Revision narrativa

Tabla 8: Resultados de la busqueda bibliogréfica por tipos de estudios. Elaboracion propia
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Farmaco Dosis Farmaco Dosis
AAS 10-20 mg/ kg/ c/6h Dexametasona 0,5mg/kg c/8h
Paracetamol 10-20 mg/ kg/ c/6h Carbamazepina 2mg/kg c/12h
Metamizol 10-20 mg/ kg/ c/8h Clopromazina 1mg/kg c/8h
Ibuprofeno 10-20 mg/ kg/ c/6h Haloperidol 1mg/kg c/6h
Codeina 1-2 mg/kg c/4h Diacepam 0,2mg/kg c/6h
Dihidrocodeina Continus 3mg/kg c/12h Midazolam 0,2mg/kg c/6h
Tramadol 2mg/kg c/6h Propofol 1-6mg/kg c/1h

Sulfato Mérfico (comprimidos

accion rapida)

0,2 mg/kg c/4h

Sulfato Mérfico (comprimidos

accion retardada)

1,25mg/ kg c/12h

Cloruro Mérfico (bolo 1V)

0,1mg//kg c/4h

(comprimidos para chupar)

Cloruro  Moérfico  (Infusion | 0,3mg/kg c/12h
continua)
Citrato de Fentanilo | 1-2mcg/kg c/4h

Tabla 9: Tratamiento y dosis para el control de la sintomatologia en nifios. Fuente: Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (SEPAL). Elaboracién propia
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