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Inicio de un nuevo programa de cuidados paliativos pediatricos en un
hospital general: caracteristicas de la poblacion y uso de recursos

Starting of a new pediatric palliative care program in a general hospital:
characteristics of the population and use of resources

L. Garcia-Trevijano Cabetas!, P. del Villar Guerra?, L. Lozano Rincén!, A. Cano Garcinufio?

RESUMEN

Se describen las caracteristicas de los pacientes suscepti-
bles de cuidados paliativos pedidtricos (CPP) de un hospital
de segundo nivel, asi como la frecuencia de visitas a urgen-
cias, de ingresos y de dispositivos tecnoldgicos empleados.

Estudio retrospectivo de los pacientes atendidos desde el
inicio del programa de CPP (enero 2017 a enero 2020) en un
hospital de nivel secundario.

Se incluyeron 29 niflos, 58,6% varones y edad media a
la entrada en el estudio de 2,3 afios (DE: 2,4); el 44,8% pro-
cedian del ambito rural. E1 41% presentaron multimorbi-
lidad, con mayor frecuencia de patologia neuroldgica. La
causa mas frecuente de atencidn en urgencias (n = 360) y
hospitalizacién (n = 145) fue la infeccioso-respiratoria. El
51,7% de los pacientes eran dependientes de dispositivos
médicos.

Conocer el uso de recursos de esta poblacién puede ayu-
dar a un mejor reparto de los mismos para poder ofrecer
CPP con independencia del lugar de residencia.

Palabras clave. Cuidados paliativos pedidtricos. Hospital de
segundo nivel. Atencidn paliativa. Recursos sanitarios.

ABSTRACT

This article sets out to describe the characteristics of pa-
tients at a second-level hospital who are likely to receive pedi-
atric palliative care (PPC), the frequency of visits to the emer-
gency room, admissions and technological devices used.

A retrospective study was carried out of the patients who
received care from the start of the PPC program (January
2017 to January 2020) at a secondary-level hospital.

Twenty-nine patients were included, 58.6% male with
mean age at entry into the study of 2.3 years (SD: 2.4); 44.8%
of them were from rural areas. The prevalence of multimor-
bidity was 41%, with a higher frequency of neurological pa-
thology. Respiratory infection was the most frequent cause
of emergency care (n = 360) and hospitalization (n=145).
Half of patients (51.7%) depended on medical devices.

Better knowledge of the resources used by this popula-
tion can lead to more effective distribution/management
that in turn can enable PPC to be offered regardless of the
place of residence.

Keywords. Pediatric palliative care. Second level hospital.
Palliative care. Health resources.
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INTRODUCCION

El aumento de la expectativa de vida de nifios
con enfermedades incurables se ha traducido en
un aumento en la prevalencia de discapacidad y en
una creciente necesidad de cuidados paliativos pe-
diatricos (CPP)'.

La mayoria de los recursos CPP radican en gran-
des hospitales terciarios y, sin embargo, la mayoria
de los hospitales con asistencia pedidtrica en Espa-
fia son hospitales comarcales y de segundo nivel
asistencial®. Estos hospitales tendrian la potencia-
lidad de acercar los CPP a la poblacién que los ne-
cesita, pero seria necesario que tuvieran recursos
suficientes para hacerlo y que hubiera una impli-
cacion de los profesionales y del sistema sanitario
para dar valor a esta atencidn y hacerla visible en
la sociedad®. Un primer paso es conocer las nece-
sidades reales de CPP en cada drea geografica y los
recursos necesarios para cumplir con una atencién
adecuada.
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El objetivo de este estudio fue describir las carac-
teristicas de los pacientes atendidos y de la activi-
dad realizada en los dos primeros aflos de un nuevo
programa de CPP de un hospital de segundo nivel.

PACIENTES Y METODOS

Se realizé un estudio retrospectivo de los pacien-
tes de 0 a 14 afios con patologia crénica compleja
incluidos en el programa de CPP del Hospital de
Segovia (Espafia) desde su inicio, en enero de 2017,
hasta el 31 de enero de 2020. Este hospital atien-
de a una poblacién de 153.623 personas, de las que
18.382 son menores de 14 afios.

La atencién de CPP se realiza en una consulta
externa que atiende a niflos con patologia crdnica
y complejidad (Tabla 1) de manera multidiscipli-
nar (Pediatria junto con subespecialidades afines:
Neuropediatria, Neumologia pediatrica, Rehabili-
tacion, etc.).

Tabla 1. Pacientes tributarios de cuidados paliativos segun la clasificacién de la Association for Children with Life Threa-
tening or Terminal Conditions and their Families (ACT)*%, modificada por R. Martino

592 . racteristi
CHIRe Subgrupo Definicion Ejemplos & at‘:te. stica
ACT principal

1 a Condicién limitante de la vida en la que un trata- - Cancer. Curacion posible.
miento curativo es posible pero puede fallar. - Anomalias cardiacas.

b Situacién amenazante para la vida de forma aguda - Sepsis meningocdcica. Muerte posible.
en paciente previamente sano. - Politraumatismo.

2 Condiciones en las cuales hay una fase prolongada - Fibrosis quistica. Fase de
de tratamientos intensivos que pueden prolongar la - Distrofias musculares. normalidad
vida y permiten actividades normales del nifio, pero - VIH/SIDA con tratamiento antiretroviral. posterior al
la muerte prematura es posible. diagndstico.

3 Condiciones progresivas sin posibilidades de trata- - Enfermedad de Batten. Implacable.
miento curativo en las que el tratamiento es exclusi- - Mucopolisacaridosis. Evolucion usual en
vamente paliativo. VIH/SIDA sin tratamiento antiretroviral. aflos.

Condiciones progresivas sin posibilidades de trata- - Cancer metastasico ya al diagndstico sin Implacable.
miento curativo en las que el tratamiento es exclusi-  tratamiento curativo. Evolucion usual en
vamente paliativo. Atrofia muscular espinal tipo L. meses.

4 Condiciones no progresivas con alteraciones neuro- - Pardlisis cerebral grave. Impredecible.
légicas severas las cuales pueden causar mayor sus- - Sindromes polimalformativos.
ceptibilidad a complicaciones del estado de salud.

5 Condicién limitante de la vida diagnosticada prena- - Sindromes polimalformativos (trisomia  Cuidados
talmente. 13, trisomia 18). paliativos durante

Anencefalia. el embarazo.
Condicién amenazante o limitante diagnosticada - Asfixia neonatal. Diagndstico no

tras el nacimiento.

Prematuridad extrema con
complicaciones neuroldgicas/
respiratorias.

esperado.
Incertidumbre
prondstica.
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Se describieron las caracteristicas de los pa-
cientes: sexo, edad en el momento de entrar en
el programa de CPP, ambito de residencia urbano
(Segovia capital, con una poblacién alrededor de
52.000 habitantes) o rural (resto de municipios de
la provincia, todos con poblacién <10.000 habi-
tantes), multimorbilidad (>2 enfermedades cré-
nicas), grupo de clasificacién de la Association for
Children with Life Threatening or Terminal Condi-
tions and their Families (ACT) (Tablal), necesidad
de dispositivos de tecnologia médica en el domi-
cilio, nimero de visitas a urgencias, nimero de
ingresos hospitalarios, y necesidad de traslado
a una unidad de cuidados intensivos pediatricos
(UCIP).

Las variables cuantitativas se describieron con
la media, desviacién estandar (DE) y rango, y las
categodricas con frecuencia y porcentaje.

RESULTADOS

Se incluyeron 29 pacientes, tres de ellos (10,4%)
desde el nacimiento debido al diagndstico prenatal
de una condicién limitante parala vida (dos sindro-
mes polimalformativos graves y una enfermedad
metabdlica de depdsito).

El 58,6% fueron varones. La edad media a la en-
trada en el programa era 2,3 aios (DE: 2,4; rango:
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3 dias - 11 afios). El 44,8% procedian del dmbito
rural. Trece pacientes (41%) presentaron multi-
morbilidad, siendo las patologias neurolégicas las
mads frecuentes. El 44,8% pertenecia al grupo 3y el
20,6% al grupo 4 de la clasificacién de la ACT®.

En el periodo estudiado, todos los pacientes me-
nos uno realizaron alguna consulta en Urgencias
(rango 1-54 consultas por paciente), con una media
de 12,9 (13,3) consultas por paciente en el periodo
yunaincidencia de 4,1 consultas/paciente-afio. Las
causas mas frecuentes de consulta en Urgencias
fueron infeccioso-respiratorias (48,9%) y digesti-
vas (27,2%) (Tabla 2).

Hubo 26 pacientes (89,7%) que precisaron ingre-
so hospitalario, entre 1 y 28 ingresos por paciente;
la media en el periodo fue 5,7 hospitalizaciones
(7,5) y la incidencia 1,6 ingresos/paciente-ano. El
69% de los ingresos se debieron a causas infeccio-
sas-respiratorias y el 11,7% a causas neurolégicas
(Tabla 2). Hubo 11 pacientes que requirieron >3 in-
gresos, y 12 pacientes que precisaron ser traslada-
dos en alguna ocasién a la UCIP.

El 51,7% de los pacientes (n = 17) eran depen-
dientes de dispositivos de tecnologia médica, prin-
cipalmente por soporte respiratorio y nutricional
(Tabla 2). E117,2% (n = 5) requerian >2 dispositivos.
En cinco casos fue posible realizar atenciéon en el
domicilio gracias a la ayuda del soporte de cuida-
dos paliativos de adultos.

Tabla 2. Frecuencia de consulta a Urgencias e ingresos hospitalarios segtin causas, y frecuencia de dispo-
sitivos de tecnologia médica utilizados por los pacientes atendidos en el Programa de Cuidados Paliativos

Pedidtricos
Consulta a Ingreso Dispositivos de tecnologia
Causa urgencias hospitalario médica
N (%) N (%) N (%)
Infec;c1oso: 176 (48,9) 100 (69,0) Ga§trostom1a:. 12 (41,4)
respiratoria - Oxigenoterapia: 5 (17,2)

Digestiva 37 (10,3) 3 (1) - Monitorizacién cardiorrespiratoria: 1 (3,4)
Lo - Aspirador de secreciones: 1 (3,4)
Neurologica 98 (27,2) 17 QL7 _ Catéter venoso de larga duracidén: 1 (3,4)

Traumatoldgica 98 (27,2) 5 (3,4 - Asistente de tos: 1(3,4)
Metabélica 37 (10,3) - Traqueostomia: 1 (3,4)

Hematoldgica 29 (8,1) 7 (48
Quirurgica 20 (5,5 3 (1)
Otras 0 10 (6,9)
Total 360 145 22
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Durante el periodo estudiado fallecieron tres
pacientes (10,3%); dos de ellos fallecieron en su
domicilio y la etapa final de vida fue atendida por
parte del equipo de Atencién Primaria y el sistema
de Emergencias Extrahospitalarias.

DISCUSION

Este estudio presenta datos de uno de los pocos
programas de CPP que existen en hospitales de
segundo nivel asistencial en nuestro pais y es, en
nuestro conocimiento, el primer trabajo que des-
cribe las caracteristicas de los pacientes atendidos
en estos programas. En Espafia la investigacién en
este campo es muy escasa®.

Casi la mitad de los pacientes de nuestra mues-
tra procedian del ambito rural disperso (la pro-
vincia de Segovia tiene una de las densidades de
poblacién mas bajas de Espafia). Hubo un predo-
minio de varones y de pacientes con patologias
neuroldgicas, y las principales causas de ingreso
fueron respiratorias/infecciosas y neuroldgicas,
en consonancia con otros autores®’. También el
uso de dispositivos médicos en nuestra muestra es
acorde con la frecuencia publicada en estudios pre-
vios (44,7-69,5%)°5.

La tasa de ingresos hospitalarios y traslados a la
UCIP fue superior a la observada en pacientes de
CPP de grandes hospitales de tercer nivel’®. Esta
diferencia puede estar influida por las caracteristi-
cas de nuestro hospital (carencia de sala de obser-
vacion en Urgencias) y la ruralidad de la muestra
(gran dispersion geografica, sin disponibilidad de
atencion domiciliaria en todos los casos, dificultad
de acceso a grandes hospitales de referencia.).

Nuestro estudio describe las caracteristicas de
los pacientes en los afios iniciales de funciona-
miento del programa de CPP y, por ello, no sabe-
mos si su actividad podria reducir los ingresos y
consultas en Urgencias, lo que deberia ser uno de
los objetivos a largo plazo de los CPP%1°,

El aumento de nifios con complejidad médica'
que necesitan recibir atencién paliativa supone
un consumo elevado de recursos para el Sistema
Nacional de Salud, y es un reto conseguir que esos
recursos sean accesibles a todos los pacientes y
en todos los ambitos geograficos. Alcanzar ese
objetivo requerird un esfuerzo de formacién y el
trabajo coordinado de unidades especializadas de
hospitales de tercer nivel, hospitales pequeiios y
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Atencidén Primaria, para llegar a una poblacién
muy dispersa®.

Creemos tambien necesaria la creacion de es-
trategias de CPP en todas las provincias, que die-
ran un marco adecuado para buscar la equidad y
la calidad de vida de los nifios y de sus familias con
independencia del lugar de residencia®. En esas
estrategias provinciales deberia haber un médico
responsable con formacién especifica y experien-
cia en el manejo en pacientes con enfermedades
crénicas y con complejidad, ya fuera en el hospital
provincial o en Atencién Primaria®®.

Una de las limitaciones del estudio es la recogida
retrospectiva de datos, si bien se trata de datos ob-
jetivos que no parecen sujetos a un sesgo de infor-
macion. Otra limitacién es el pequefio tamafio de
muestra, aunque corresponde al total de pacientes
pediatricos atendidos en el programa de CPP del
hospital durante estos afios. Por ello, creemos que
nuestra experiencia es un ejemplo adecuado de la
actividad de CPP que puede implantarse en cual-
quier hospital de segundo nivel.

Como conclusiones, en nuestro hospital de se-
gundo nivel encontramos una importante pobla-
cién susceptible de CPP, cuyas caracteristicas se
describen, que recibié atencién paliativa. Com-
prender esta realidad puede ayudar a realizar un
reparto equitativo de recursos y a mejorar la cali-
dad de la atencidn integral a estos pacientes.
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