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Resumen

Introduccién: Los avances en la ciencia y tecnologia y la mejora de la atencion pediatrica han
logrado un descenso en la mortalidad y un aumento en la supervivencia infantil. Estos pacientes
requieren atencion integral y coordinada, desempenando un papel fundamental los cuidados
paliativos pediatricos (CPP). En los ultimos afios su importancia ha crecido exponencialmente
en Espana, lo que fomento la creacion de unidades de CPP. Se presentan caracteristicas de los
pacientes seguidos por la UCPP-PCC del Complejo Hospitalario Universitario Insular Materno
Infantil (CHUIMI) de Las Palmas de Gran Canaria durante su primer afno de funcionamiento.

Material y métodos: Estudio epidemioldgico, observacional, descriptivo y bidireccional de
pacientes atendidos en la UCPP-PCC del CHUIMI desde noviembre de 2019 hasta enero de 2021.

Resultados: Total 86 pacientes, 73 (84,88 %) paliativos, 13 (15,12 %) no-paliativos, 40 (54,79 %)
no oncologicos, 33 (45,21 %) oncologicos. Grupo-1 ACT (46,6 %), por grupo de patologia pre-
dominaron la neuroldgica (36 %) y desordenes genéticos (15,1 %). Problemas principales: dolor
(70,9 %), problemas gastrointestinales (65,1 %), neurologicos (64 %). Exitus 21 (24,42 % de la
muestra), 90,5 % en el hospital. Mediana de E-PaPas 18 puntos, mediana CV 64,4 puntos oncologi-
cos-39,2 puntos no oncologicos. Mayor frecuencia de dolor y fallecimientos en pacientes con gran
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necesidad de CPP. A mayor necesidad de CPP y mayor nimero de problemas gastrointestinales,
menor puntuacion de calidad de vida.

Discusion: Este trabajo muestra que los problemas y sintomas de los pacientes paliativos pedia-
tricos varian segln se trate de pacientes afectos de enfermedades oncoldgicas o no, siendo el
dolor un sintoma muy prevalente en ambos grupos, que ademas se relaciona directamente con
la necesidad de CPP. El sitio de fallecimiento de los pacientes paliativos pediatricos depende
de la oferta de atencion paliativa, persistiendo ain mayor prevalencia de fallecimientos en el
hospital. La calidad de vida tiene una relacion inversa con las necesidades de CPP.

The first year of the “Pediatric Palliative Care and Complex Chronic Disease
Unit” in Gran Canaria

Abstract

Introduction: Advances in science and technology and improved pediatric care have achieved a
decrease in mortality and an increase in child survival. These patients require comprehensive
and coordinated care, with pediatric palliative care (PPC) playing a fundamental role. In recent
years its importance has grown exponentially in Spain, which has encouraged the creation of
PPC units. We present the characteristics of the patients followed by the CHUIMI PPC-PPC Unit
during its first year of operation.

Material and methods: Epidemiological, observational, descriptive and bidirectional study of
patients seen in the CHUIMI UCPP-PCC from November 2019 to January 2021.

Results: Total of 86 patients, 73 (84.88 %) palliative, 13 (15.12 %) non-palliative, 40 (54.79 %) non-
oncological, 33 (45.21 %) oncological. Group-1 ACT (46.6 %), by pathology group predominantly
neurological (36 %) and genetic disorders (15.1 %). Main problems: pain (70.9 %), gastrointestinal
problems (65.1 %), neurological problems (64 %). Exitus 21 (24.42 %) of the sample, 90.5 % in
hospital. Mean E-PaPas 18 pts, mean QL 64.4 pts oncological and 39.2 pts non-oncological. Higher
frequency of pain and death in patients with a high need for PPC. The greater the need for PPC
and the greater the number of gastrointestinal problems, the lower the QL score.

Discussion: This study shows that the problems and symptoms of pediatric palliative patients
vary according to whether they are patients with or without oncologic diseases, with pain being
a very prevalent symptom in both groups, which is also directly related to the need for PPC. The
site of death of pediatric palliative patients depends on the provision of palliative care, with a
higher prevalence of death in hospital. Quality of life has an inverse relationship with PPC needs.

Wallis Gomez VG, Ortiz Herndndez CP, Saavedra Santana P, Cuenca Gémez J, Pavlovic Nesic S, Pefia Quintana L. El primer afo de la “Unidad
de Cuidados Paliativos Pedidtricos y Patologia Crénica Compleja” en Gran Canaria. Med Paliat. 2022;29:219-227.

INTRODUCCION

te previsibles?, lo que origina la necesidad de organizar con
antelacion una atencion de calidad, global y coordinada de

Tanto los avances en la ciencia y tecnologia como la mejo-
ra de la atencion pediatrica han logrado un descenso en la
mortalidad infantil y un aumento en la supervivencia de nu-
merosas enfermedades amenazantes para la vida, especial-
mente en los paises con mayor disposicion de recursos'. Por
consiguiente, se ha incrementado el nimero de nifos con
patologias crdnicas de gran complejidad, que ocasionan dis-
capacidad y fragilidad?.

La complejidad de estos pacientes aumenta el riesgo de
sufrir un mayor nimero de ingresos y eventos potencialmen-

forma multidisciplinar. En este sentido, destaca el papel que
ejercen los cuidados paliativos pediatricos (CPP), responsa-
bles de ofrecer una atencion integral, partiendo de un enfo-
que bio-psico-social-espiritual, persiguiendo mejorar la
calidad de vida (CV) de los pacientes y sus familias®.
Muchas de las Unidades de Cuidados Paliativos Pediatri-
cos (UCPP), ademas de pacientes paliativos pediatricos
(PPP), también incluyen a los pacientes cronicos complejos
(PCC) o nifios con complejidad médica (NCM). Dentro de
NCM se engloban aquellos nifios que padecen una o mas
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enfermedades cronicas, que ocasionan importante limita-
cion funcional y fragilidad, consumen una elevada cantidad
de recursos, precisan de una atencién médica multidiscipli-
nar y especializada de forma continuada, y dependen fre-
cuentemente de tecnologia para satisfacer sus necesidades
y mejorar su CV>. PPP se refiere a aquel nifio que presenta
una enfermedad limitante (aquella para la que no existe
una esperanza razonable de curacion y que muy probable-
mente producira la muerte del nifo) o amenazante para la
vida (aquella para la que el tratamiento curativo puede ser
factible pero puede fallar)®. La atencion de estos nifos pue-
de ser un continuo desde que son catalogados como PCC
hasta que se consideran PPP, solapandose muchas veces
ambos términos’.

En los Gltimos afos, la importancia de los CPP ha crecido
de forma exponencial en Espafa. La publicacion de la Estra-
tegia Nacional de Cuidados Paliativos Pediatricos del Sistema
Nacional de Salud en 2014 supuso un punto de inflexion tras
el cual se iniciaron nuevos equipos de CPP. Este impulso fo-
mento la creacion de la Unidad de Cuidados Paliativos Pedia-
tricos y Patologia Cronica Compleja (UCPP-PCC) en el
Complejo Hospitalario Universitario Insular Materno Infantil
(CHUIMI) en Las Palmas de Gran Canaria, en funcionamiento
desde noviembre de 2019, tras haberse realizado el traspa-
so desde el Servicio de Anestesiologia.

En este trabajo se presentan las caracteristicas epidemio-
logicas y clinicas de los pacientes seguidos por la UCPP-PCC
del CHUIMI durante su primer afo de funcionamiento.

METODOLOGIA
Diseno

Estudio epidemiologico, observacional, descriptivo y bidi-
reccional de pacientes pediatricos atendidos en la UCPP-PCC
del CHUIMI desde noviembre de 2019 hasta de enero 2021.
La unidad ofrece atencion hospitalaria (hospitalizacion y
consultas externas) a PPP y NCM de Gran Canaria y de la
provincia de Las Palmas. Cuenta con 2 pediatras y una enfer-
mera, apoyo del trabajador social y psicologo del complejo.
Aln no se ofrece atencion domiciliaria.

Se recogio informacion demografica (género y edad), varia-
bles generales (nifnos con enfermedades oncologicas/no onco-
logicas, necesidades paliativas/no-paliativas, grupo de
patologia, grupo Association for Children’s Palliative Care
(ACT)®, fecha causa y lugar de fallecimiento), variables clini-
cas (problemas generales, complicaciones gastrointestinales,
necesidad de tecnologia, remision actual de enfermedad en
pacientes oncologicos), puntuacion en la Paediatric Palliative
Screening Scale (E-PaPaS)® y CV. Los pacientes considerados
como “sin necesidades paliativas” son pacientes afectos de
enfermedades crénicas catalogados segln el clinical risk
group 5 o 6°, no considerados en la categoria de paliativos
segln ACT®, pero que se benefician del seguimiento de la
UCPP-PCC para abordaje integral o para tratamiento del dolor.

Para valorar la CV se utilizo el cuestionario Pediatric Qua-
lity of Life Version 4.0 version genérica (PedsQL-4.0)", a
partir de la version traducida y validada al espafol. Los cues-
tionarios se realizaron telefonicamente, fueron respondidos
por los padres/representantes de los pacientes y aplicados
segun la franja de edad de cada nifno (0-12 meses, 13-24 me-

ses, 2-4 anos, 5-7 anos, 8-12 anos, 13-18 anos y 18-25 anos).
Para el calculo, se realizo la transformacion lineal de los
items a una escala de 0-100 (0 = 100, 1 =75, 2 = 50, 3 = 25,
4 = 0). La puntuacién se obtuvo dividiendo la suma de los
items entre el nUmero de items respondidos™.

La parte retrospectiva de este estudio no requiri6 el con-
sentimiento informado, ya que el mismo implicaba el anoni-
mato de los datos. Para la parte prospectiva (cuestionario de
CV), se contact6 de forma telefonica con los padres-repre-
sentantes legales de los pacientes que aceptaron participar
y se envio via correo electronico el consentimiento informa-
do para su cumplimentacion. El estudio fue realizado de
conformidad con la Declaracion de Helsinki bajo los términos
de la legislacion local relevante y tras la aprobacion del co-
mité de ética del hospital (Codigo 2021-042-1).

Analisis estadistico

Las variables cualitativas se resumieron como frecuencias
y porcentajes, las cuantitativas como mediana y rango inter-
cuartilico (= percentil 25-75) cuando la distribucion se apar-
t6 de la normalidad. Para la comparacion de variables
categoricas se utilizo la prueba de Chi-cuadrado o la prueba
exacta de Fisher, y para la comparacion de medianas se em-
pled la prueba de Kruskal-Wallis para datos independientes.
El nivel de significacion se fijé en p < 0,05. Para valorar co-
rrelaciones, se calculd el coeficiente de Spearman. Los datos
se analizaron utilizando el paquete R, version 3.6.1 (R Equi-
po central de desarrollo, 2019).

RESULTADOS

Se obtuvo una muestra total de 86 pacientes, 73 (84,88 %)
pacientes con necesidades paliativas, 13 (15,12 %) sin nece-
sidades paliativas. De los pacientes con necesidades paliati-
vas 40 (54,79 %) fueron nifos sin enfermedades oncologicas,
33 (45,21 %) con enfermedades oncologicas. Edad por ran-
gos: 10-17 anos (46,5 %), 2-9 anos (44,1 %), < 1 ano
(4,7 %), = 18 afos (4,7 %). Por género, 55 (63,9 %) varones,
31 (36,1 %) mujeres. La Tabla | muestra la distribucion por
grupos ACT y por grupos de diagnostico, diferenciando nece-
sidades paliativas y no-paliativas.

En la Tabla Il se describen las caracteristicas, problemas,
sintomas gastrointestinales y necesidad de tecnologia de
los pacientes comparandose nifios afectos de enfermeda-
des oncologicas y no oncolodgicas. La mayoria de los pacien-
tes presenté6 mas de 2 problemas: 2-4 problemas 57
(66,3 %), > 5 problemas 25 (29,1 %). En la Tabla Il se des-
criben las caracteristicas de exitus durante el afio y 2 me-
ses del estudio.

La E-PaPasS se aplico a un total de 73 PPP. La puntuacion
se clasifico en < 13 puntos (ninguna-baja necesidad de CPP),
14-23 puntos (moderada necesidad de CPP) y > 23 puntos
(gran necesidad de CPP). La mediana obtenida corresponde
con una moderada necesidad de CPP. Relacionando la pun-
tuacion de la E-PaPaS y los problemas generales, se observd
mayor frecuencia de dolor y fallecimientos en el grupo de
pacientes que presentaron gran necesidad de CPP, existien-
do diferencias estadisticamente significativas en ambos ca-
sos (Tabla V).
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Tabla I. Distribucién de pacientes segiin grupo ACT y grupo de patologia.

Global Sin necesidades Con necesidades Valor
N = 86 paliativas* paliativas dep
N=13(15,12) N =73 (84,88)
1 - - 34 (46,6)
Grupo 2 ° ° 0
ACT 3 2 i 10 (13,7)
4 - - 29 (39,7)
< 0,001
Neurologico estatico 30 (34,7) 4 (30,8) 26 (35,6)
Hematoldgico 4 (4,7) 4 (30,8) 0
Grupo Tumor solido 20 (23,3) 1(7,7) 19 (26,0)
de patologia Tumor hematolégico 15 (17,4) 0 15 (20,5)
Sd. genético 13 (15,1) 2 (15,4) 11 (15,1)
Metabolopatia 1(1,2) 0 1(1,4)
Sd. polimalformativo 3(3,5) 2 (15,4) 1(1,4)

Los datos son frecuencias (%).
*Pacientes afectos de enfermedades cronicas clinical risk group 5 o 6%, no considerados en la categoria de paliativos segun ACT,
pero que se benefician del seguimiento de la UCPP-PCC para abordaje integral o para tratamiento del dolor.

Tabla Il. Caracteristicas de los pacientes segun grupo de nifios con enfermedades oncolégicas, no oncolégicas.

Global Enfermedad Enfermedad Valor
N = 86 no oncolégica oncolégica dep
N =53 N =33

Edad (afos) 10 (6,2; 14) 10 (7; 14) 9 (5; 14) 0,908

Anos desde diagndstico a ingreso UCPP 1,4 (0,1; 7,6) 5(1,2; 10,7) 0,1 (0; 0,3) < 0,001

Dolor 61 (70,9) 30 (56,6) 31 (93,9) < 0,001
Respiratorios 42 (48,8) 30 (56,6) 31 (93,9) < 0,001

Neurologicos 55 (64,0) 45 (84,9) 10 (30,3) < 0,001

Problemas Renales / Urologicos 10 (11,6) 8 (15,1) 2 (6,1) 0,305
Gastrointestinales 56 (65,1) 42 (79,2) 14 (42,4) < 0,001

Ortopédicos 45 (52,3) 40 (75,5) 5 (15,2) < 0,001

Otras complicaciones 40 (46,5) 27 (50,9) 13 (39,4) 0,296

RGE 21 (24,4) 20 (37,7) 1(3,0) < 0,001

Disfagia orofaringea 34 (39,5) 31 (58,5) 3(9,1) < 0,001

Sintomas Estrefimiento 30 (34,9) 28 (52,8) 2 (6,1) < 0,001
gastro- Vomitos 21 (24,4) 14 (26,4) 7 (21,2) 0,585
intestinales  gja(orrea 10 (11,6) 10 (18,9) 0 0,012
Hiporexia / Anorexia 17 (19,8) 3 (5,7) 14 (42,4) < 0,001

Necesidad de soporte nutricional 39 (45,4) 33 (62,3) 6 (18,2) < 0,001
33 (38,4) 30 (56,6) 3(9,1) < 0,001

SNG 4 (4,7) 3(5,7) 1(3,0) 1
Necesidad Oxigenoterapia 24 (27,9) 21 (39,6) 39,1) 0,002
de Ventilacion no invasiva 6 (7,0) 4 (7,5) 2 (6,1) 1

tecnologia  Gastrostomia 26 (30,2) 25 (47,2) 13,0 < 0,001
Bomba de alimentacion 13 (15,1) 13 (24,5) 0 0,001

Otros dispositivos 29 (33,7) 28 (52,8) 1(3,0) < 0,001

RGE: reflujo gastroesofdgico. SNG: sonda nasogdstrica. UCPP: unidad de cuidados paliativos pedidatricos.
Los datos son medianas (rango intercuartilico) y frecuencias (%).



El primer afo de la “Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos y Patologia Cronica Compleja” en Gran Canaria

223

Tabla Ill. Exitus.

Global Enfermedad Enfermedad Valor
N = 86 no oncolégica dep
oncoldgica N =33
N =53
Exitus 21 (24,42) 7 (13,2) 14 (42,4) 0,002
Lugar Hospitalario 19 (90,5)
de fallecimiento Domicilio 2 (9,5)
Progresion de la enfermedad 7/21 (33,3)
Causa Insuficiencia respiratoria 7/21 (33,3)
de exitus Infeccion 3/21 (14,3)
Otros 4/21 (19,1)
Tumor solido 11/21 (52,4)
Grupo Tumor hematolégico 3/21 (14,3)
de patologia Patologia neurolégica 6/21 (28,6)
Sd. genético 1/21 (4,7)

Los datos son frecuencias (%).

Tabla IV. Puntuacion escalas PaPaS en pacientes con enfermedades oncolégicas, no oncolégicas, grupos ACT
y grupo de patologia. Relacion de puntuacion E-PaPaS con dolor y exitus.

Escala PaPa$S

<13 14-23 > 23 Valor
N =25 N =26 N =22 dep
Paciente con No 14 (56,0) 20 (76,9) 6 (27,3)
enfermedad Si 11 (44,0) 6 (23,1) 16 (72,7) 0,003
oncologica
. 1 11 (44,0) 6 (23,1) 17 (77,3)
;‘('ZPT° 1(4,0) 6 (23,1) 3 (13,6) < 0,001
4 13 (52,0) 14 (53,8) 2 (9,1)
0,003
Neurologico estatico 11 (44,0) 11 (42,3) 4 (18,2)
Tumor sélido 4 (16,0) 2(7,7) 13 (59,1)
Tumor hematoldgico 7 (28,0) 4 (15,4) 4 (18,2)
de gz::::;gia sd. genético 3 (12,0) 7 (26,9) 1 (4,5)
Metabolopatia 0 1(3,8) 0
Sd. polimal-formativo 0 1(3,8) 0
Exitus 0 2 (7,7) 19 (86,4) < 0,001
Dolor 14 (56,0) 16 (61,5) 20 (90,9) 0,023

Los datos son medianas (rango intercuartilico) y frecuencias (%).

En el caso de los nifos afectos de enfermedades oncologi-
cas, se estudio la remision de la enfermedad para el momen-
to del estudio. Del total de pacientes con enfermedades
oncologicas (n = 33), solo 9 (27,3 %) se encontraban en remi-
sion. Al aplicar la E-PaPaS$ a los pacientes en remision,
8/9 pacientes (88,9 %) presentaron poca necesidad de CPP

(< 13 puntos), solo 1/9 (11,1 %) preciso moderada necesidad
de CPP (14 puntos). Para la valoracion de la CV, se clasifico
a los pacientes segln la puntuacion obtenida Peds-
QL: < 40 puntos (mala CV), 40-69,9 puntos (regular CV), 70-
79,9 puntos (buena CV) y 80-100 puntos (excelente CV). En

la Tabla V se exponen las puntuaciones.
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Tabla V. Puntuacion del cuestionario de calidad de vida PedsQL. Comparacion segin grupo de pacientes afectos
de enfermedades oncolégicas, no oncolégicas, con necesidades paliativas y no-paliativas, grupo ACT y segun
puntuacion de la E-PaPasS.

Global Enfermedad Enfermedad Valor
N 34 no oncolégica Oncolégica de p
N = 22 (64,7) N =12 (35,3)
41,8 (34,7; 62,2) 39,6 (34,0; 50,8) 64,9 (38,5; 78,8) 0,021
Sin necesidades Con necesidades
Puntuacién paliativas paliativas
N=13 N=73
58,7 (57,6; 59,8) 38,9 (33,7; 63,0) 0,072
0,017
Puntuacion 64,8 (38,5; 78,8)
segun grupo -
ACT 2 33,7 (30,7; 36,2)
36,4 (32,6; 42,1)
Puntuacion Escala PaPaS
PedsQL <13 14-23 >23
seglin 46,7 (34,8; 69,0 37,4 (32,5; 43,6 38,2 (37,9; 38,5 0,391
E_PaPaS ) ( >~ ) ) ) ( < ) ) ) ( ) ) )

Los datos son medianas (rango intercuartilico) y frecuencias (%).

Se estudio la correlacion entre las puntuaciones PedsQL
con la E-PaPaS y el nUmero de problemas gastrointestinales,
observando una correlacion negativa entre ambas dimensio-
nes en ambos casos (correlacion PedsQL y E-PaPa$
r = -0,2925; p = 0,124; y correlacion PedsQL y sintomas gas-
trointestinales r = -0,2428; p = 0,166).

DISCUSION

En las CPP predominan los pacientes afectos de enferme-
dades no oncoldgicas (60-80 % no oncoldgicos vs. 20-40 %
oncologicos)'-'*. Esta serie muestra un 61,6 % de nifios con
enfermedades no oncoldgicas vs. 38,4 % oncologicas, con una
ligera preponderancia del grupo-1 (46,6 %) de la ACT®, a di-
ferencia de otras publicaciones en donde este porcentaje
puede variar entre el 19,8 y el 31,7 %'-">.

Esta descrita la mayor prevalencia de los grupos 3 y 4 de
la ACT (grupo-3: 28-42,1 %, grupo-4: 64-24,45)*"| que sepa-
rados por conjuntos diagnosticos engloba a pacientes con
alteraciones genéticas o congénitas (40,8 %) y desordenes
neuromusculares (39,2 %)", o en general patologia neurolo-
gica estatica o progresiva®'"-1215, Estas cifras varian debido a
la heterogeneidad en metodologia de los estudios, por lo que
es dificil su comparacion. Lo que si es consistente es que en
CPP imperan los pacientes con enfermedades no oncoldgi-
cas, sobre todo la patologia neurolégica. En esta cohorte se
comprobo la predominancia de pacientes neurologicos y con
sindromes genéticos (36 y 15,1 %, respectivamente). El gru-
po-2 expone una baja prevalencia, gran parte de las enfer-
medades incluidas en este grupo cuentan con tratamientos
eficaces para retrasar el progreso de la enfermedad y por
tanto, su seguimiento por las UCPP*™,

El manejo respiratorio, nutricional y farmacoldgico supone
la principal complejidad en la atencion de estos pacientes®.

Son problemas muy frecuentes en los PPP el deterioro cog-
nitivo (46,8 %), dificultades del habla (45,8 %), problemas
alimentarios (25,6 %), convulsiones (24,5 %) y fatiga
(23,3 %)'". Asimismo los motivos de consulta o de ingresos
mas frecuentes son los problemas respiratorios, neurologicos
y digestivos'.

Esta serie describe como problemas mas frecuentes el do-
lor (70,9 %), los problemas gastrointestinales (65,1 %) y los
neurologicos (64 %). El dolor es un sintoma muy prevalente
en PPP; hasta épocas recientes, en nifios afectos de patolo-
gia neurologica el mismo era interpretado como “irritabili-
dad neurologica o central”, lo que podria explicar la menor
prevalencia de este sintoma en otros estudios*'"-'¢. Desde la
introduccion del término de “conductas de dolor” y la valo-
racion del mismo como un sintoma mas, la cultura de los
proveedores sanitarios ha evolucionado, incluyendo el dolor
como el “quinto signo vital”""'®,

En los pacientes con enfermedades oncologicas, los sinto-
mas predominantes fueron dolor (93,9 %), gastrointestinales
(42,4 %) y neurologicos (30,3 %), coincidiendo con las series
publicadas: dolor (91-46 %), nauseas (20 %), hiporexia (20-
30 %), fatiga (71-43 %)%, En los afectos de enfermedades
no oncologicas, los problemas mas prevalentes fueron los
neurologicos (84,9 %), gastrointestinales (79,2 %), ortopédi-
cos (75,5 %) y respiratorios (56,6 %) en concordancia con
lo descrito?. El 95,4 % de nuestros pacientes presentaron
comorbilidades, un porcentaje similar al descrito en la bi-
bliografia (92,6 %)*.

Las complicaciones gastrointestinales son un motivo de
consulta y limitacion funcional importante en los PPP. En
esta serie, los problemas gastrointestinales mas observados
fueron la necesidad de soporte nutricional, la disfagia orofa-
ringea y el estrefiimiento. Los nifios con enfermedades onco-
logicas presentan con mucha frecuencia hiporexia-anorexia
(70-100 %) y nauseas-vomitos (13-60 %)*', como se pudo
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comprobar en esta serie (42,4 y 21,2 %, respectivamente).
En los afectos de enfermedades no oncoldgicas se observo
con mayor frecuencia la necesidad de soporte nutricional
(45,4 %), disfagia orofaringea (39,5 %), estrefimiento
(34,9 %), RGE (24,4 %) y vomitos (24,4 %), sintomas que son
especialmente prevalentes en los pacientes con paralisis ce-
rebral infantil?® como consecuencia de la disfuncion neuro-
logica de las estructuras implicadas en la alimentacion y la
motilidad intestinal?.

Entre el 79,6-69,5 %'* de los PPP son dependientes de
tecnologia, principalmente soporte respiratorio (53,42 %) y
nutricional (35,80 %) requiriendo la mayoria algln tipo de
sonda de alimentacion (68,2 %), catéter venoso central
(22,3 %), o ventilacion no invasiva (8,5 %)"'. Solo el 38,4 % de
los pacientes de este estudio precisaron soporte tecnologico,
sin embargo, al evaluar los dispositivos tecnolédgicos usados
mas frecuentemente se observaron similitudes con la biblio-
grafia en cuanto al uso de gastrostomia y oxigenoterapia?.

Alrededor del 20-30 % de los pacientes de UCPP fallecen
en el transcurso de un ano de seguimiento''#; en esta cohor-
te fallecio el 24,42 % de la muestra. Entre un 6,2-47,7 % de
PPP fallece en domicilio?, variando mucho el sitio segin el
pais, la edad y la patologia. Los pacientes oncologicos y con
elevado nivel socioecondémico tienen mas probabilidad de
fallecer en domicilio'"-28,

Los rangos de fallecimiento en PPP oscilan del 42 % de
muertes en domicilio en Bélgica y Nueva Zelanda?, al 62,1 %
de fallecimientos hospitalarios en EE. UU.", el 75 % en el
Reino Unido® o el 83 % en Espana y el 91 % en Corea del Sur?.
Esta variabilidad viene influenciada directamente por una
amplia heterogeneidad en la distribucion y prestacion de
CPP, por las infraestructuras y politicas de los sistemas sani-
tarios, por las diferencias culturales y valores relacionados
con el lugar de la muerte.

A pesar de esta variabilidad, en los Gltimos anos en Espana
hay cada vez una mayor proporcion de nifios que fallecen en
sus hogares*'. Sin embargo, en esta serie la mayoria fallecio
en el hospital (90,48 %). La atencion al final de la vida de los
PPP y NCM requiere un amplio abordaje multidisciplinar, asi
como seguimiento estrecho que permita procurar los cuida-
dos apropiados y colaborar adecuadamente con la familia.
Para esto es necesaria una red domiciliaria capaz de ofrecer
atencion personalizada y disponible 24 h al dia con el fin de
que las familias puedan sentirse “protegidas y apoyadas”.
Mientras la oferta de CPP continue siendo heterogénea, pro-
bablemente estas diferencias en cuanto al sitio de falleci-
miento persistan.

Las principales causas desencadenantes de fallecimiento
en PPP estan relacionadas con problemas respiratorios' o
procesos infecciosos, en su mayoria neumonia broncoaspira-
tiva en pacientes con patologia neurolégica?*, progresion de
enfermedad'. En esta serie las principales causas fueron la
progresion de la enfermedad y la insuficiencia respiratoria.

El mayor nimero de muertes en este estudio se produjo en
el grupo de pacientes con enfermedades oncologicas
(66,67 vs. 33,33 % no oncologicos), lo que se asemeja a lo
publicado en la literatura'*. El hecho de que esta serie
contaba con mayor proporcion de pacientes con enfermeda-
des oncologicas globalmente pudo haber contribuido a este
resultado. Otros estudios espanoles observan un mayor nd-
mero de fallecimientos en el grupo de pacientes afectos de
patologia neuroldgica?. Esto nuevamente podria explicarse

por la heterogeneidad en la metodologia y por las diferen-
cias basales de los grupos estudiados.

La mediana de tiempo de evolucion desde el inicio del
seguimiento en UCPP hasta el fallecimiento varia de rangos
tan pequenos como 37-85 dias" o 3,4 meses'™ hasta mas de
10 meses®. En este estudio fue de 8,6 meses, lo que se ase-
meja a las publicaciones con el rango mas amplio. El inicio
de seguimiento temprano contribuye con un mejor control
de sintomas lo que secundariamente podria ayudar a mejo-
rar la CV.

Identificar y justificar de forma objetiva a los pacientes
subsidiarios de recibir CPP contribuye a una adecuada asigna-
cion de recursos, siendo un instrumento esencial para esto la
E-PaPaSé. Estudios dedicados a valorarla ofrecen datos con
puntuaciones de 21-27 puntos al inicio del seguimiento, a
19 puntos tras un afio de seguimiento'®. Diferenciando nifios
con enfermedades oncoldgicas versus no oncologicas se expo-
nen medias de 22,8 puntos vs. 21,5 puntos respectivamente3’.
Los resultados de esta revision exponen una mediana
de 18 puntos, correspondiéndose con necesidad moderada de
CPP (72 % nifos con enfermedades oncologicas > 23 puntos
-gran necesidad de CPP-, 76 % enfermedades no oncoldgicas
14-23 puntos -moderada necesidad de CPP-). El grupo de pa-
cientes que presento gran necesidad de CPP tuvo mayor fre-
cuencia de dolor y fallecimientos, lo que demuestra que la
E-PaPaS es una herramienta fundamental para identificar a los
pacientes que mas requieren de CPP.

Mejorar la CV es uno de los principales objetivos de la aten-
cion paliativa y cuantificar y relacionarla con los diferentes
factores que la pueden afectar es de suma importancia. Para
su valoracion existen multiples instrumentos de medida, sien-
do uno de los mas empleados y validados en espanol el Peds-
QL'". Estudios que miden CV reportan puntuaciones 72-
74 puntos (buena CV) en nifios con enfermedades oncologi-
cas*"%2, 35,5-60,2 puntos (regular a mala CV) en pacientes con
paralisis cerebral infantil*** . Esta serie muestra una mediana
de 64,4 puntos (regular CV) en ninos con enfermedades onco-
logicas y 39,2 puntos (mala CV) en enfermedades no oncolo-
gicas. Al relacionar la CV con la E-PaPas y con el nimero de
problemas gastrointestinales, se observé como conforme
aumentan las necesidades de CPP y se incrementa el nimero
de problemas gastrointestinales, disminuye la CV, sin embargo
este hallazgo no fue estadisticamente significativo.

En general, los pacientes incluidos en este estudio repor-
tan una peor CV, especialmente los pacientes con enferme-
dades oncoldgicas. Resulta preciso reflexionar acerca de las
causas que han provocado esta situacion. Seria interesante
analizar de forma exhaustiva los diversos factores que pue-
den estar afectando directa o indirectamente la CV, asi como
valorar el impacto sobre esta de la creacion de la UCPP-PCC
y una futura creacion de un equipo de atencion domiciliaria
que hipotéticamente podria modificar la tendencia del falle-
cimiento en ambito hospitalario observada actualmente en
este estudio.

A dia de hoy persiste la escasa evidencia en el control de
sintomas en CPP*, lo que en muchas ocasiones nos obliga a
extrapolar decisiones terapéuticas de grupos distintos de
pacientes. Los problemas y sintomas varian mucho segun si
son pacientes afectos de enfermedades oncoldgicas y no on-
cologicas. El dolor es un sintoma muy prevalente que se re-
laciona directamente con la necesidad de atencion paliativa.
Aun persiste una alta variabilidad en el sitio de fallecimien-
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to, que depende directamente de la oferta de atencion pa-
liativa pediatrica, asimismo la CV tiene una relacion inversa
con la necesidad de CPP. Debemos seguir trabajando en ofre-
cer formacion e informacion sobre el control de sintomas,
continuar fortaleciendo las redes de atencion paliativa y la
oferta de atencion domiciliaria con el objetivo de brindar
unos cuidados completos y de calidad.

Estos resultados no pueden generalizarse a todos los en-
tornos. No obstante, se ha podido demostrar que estos estu-
dios son factibles en el ambito de los CPP, ademas de
necesarios, por cuanto ayudan a conocer las principales ca-
racteristicas de estos pacientes y ofrecen experiencia en
cuanto a su abordaje.

Durante el transcurso del estudio se han dado diversas li-
mitaciones. En primer lugar, se trata de un estudio retros-
pectivo, con lo que hay datos que se pueden haber perdido,
de igual manera, debido a la heterogeneidad de los estudios
publicados, se hace dificil la comparacion de resultados. Por
otro lado, al realizar la valoracion de CV mediante el cues-
tionario PedsQL via telefdonica, se contd con una escasa par-
ticipacion con lo que la muestra da resultados que no son
estadisticamente significativos; existe la necesidad de reali-
zar futuros estudios con una mayor muestra. Asimismo, a
pesar de que el PedsQL es un cuestionario ampliamente usa-
do, revisiones sistematicas recientes establecen que las pro-
piedades psicométricas de estos instrumentos no estan bien
documentadas y podrian no ser validas para usar en el con-
texto de CPP¥. Finalmente, al ser la valoracién de CV por
representacion, no siempre las puntuaciones podrian haber
sido las reales.
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