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EDITORIAL

Modelo de atencion de cuidados paliativos para el paciente
pediatrico con cancer en Espafa: situacion actual y retos

Palliative care models for pediatric cancer patients in Spain:
current situation and challenges

MODELOS DE ATENCION DE CUIDADOS PALIATIVOS PARA EL PACIENTE PEDIATRICO CON CANCER

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) en Espafa han experimentado un avance importante en los Ultimos afos'. Aunque
el nimero de equipos ha aumentado de manera considerable, existen barreras en el acceso. Uno de los grupos especificos
en los que se han estudiado en mas profundidad los modelos de CPP, las necesidades de los pacientes y barreras en el acceso
es el de los pacientes con cancer?.

Cancer infantil: cambios de escenario

El nimero de muertes por cancer infantil se ha reducido enormemente en las Gltimas décadas con la aparicion de nuevas
herramientas de diagnostico y tratamiento, convirtiendo en potencialmente curables enfermedades que antes eran letales?.
No obstante, hasta un 20 % de los nifios, adolescentes y adultos jovenes de nuestro medio siguen falleciendo por su enfer-
medad. A esto debe sumarse que los pacientes que alcanzan la curacion también presentan una afectacion importante de
todas las esferas de su vida durante el tratamiento, e incluso posteriormente*. Las nuevas terapias, si bien pueden seguir
mejorando las cifras de supervivencia, enfrentan a clinicos, pacientes y familias a nuevos escenarios clinicos, con procesos
de toma de decisiones de mayor complejidad. En ellos la atencion paliativa ayuda a centrar la asistencia sanitaria en torno
a las necesidades integrales del paciente?>.

Modelos de atencion y barreras en el acceso

En Espaina los estandares de atencion en CPP se recogieron en el documento de “Criterios de atencion” del Ministerio
de Sanidad del afo 2014, basado en gran medida en los estandares europeos del documento IMPaCTT®’. Entre sus aspectos
mas destacados se incluye la definicion del equipo nuclear (medicina, enfermeria, psicologia, trabajo social y referente
espiritual), establecer el domicilio como lugar preferente de cuidado y contar con apoyo 24 horas al dia, 365 dias al ano.

En la atencion a pacientes pediatricos con cancer deben tenerse en cuenta algunas peculiaridades. En su trayectoria previa,
suelen presentar una importante vinculacion y dependencia asistencial de los servicios de oncologia pediatrica que reconocen
como servicio responsable de su atencion®. La planificacion de recursos debe contar con mecanismos de coordinacion entre
los equipos de CPP y los de oncologia. En Espaiia no es habitual contar con referentes de CPP dentro de los servicios de onco-
logia. Esto hace que el primer contacto entre el paciente y los equipos de CPP dependa (y se vea limitado eventualmente)
por la decision del oncologo responsable de derivar al paciente. Ademas, la coordinacion entre servicios no debe centrarse
solo en los aspectos clinicos, dado que no es infrecuente que los servicios de oncologia cuenten con profesionales de psi-
cologia y trabajo social. Por Gltimo, si bien la atencion paliativa se debe realizar preferentemente en el domicilio, deberia
contar con recursos hospitalarios especificos que incluyan la posibilidad de ingreso para control de sintomas o final de vida.
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En la literatura se han descrito distintos modelos organizativos de CPP referidos a los pacientes con cancer®. El que mejor
se ajusta a lo definido en los estandares de atencion es el de programas integrados de atencion domiciliaria y hospitalaria®. En
Espaiia, no obstante, la mayoria de los recursos funcionan como servicios de interconsulta o programas de atencion a domicilio
no exclusivos de atencion paliativa. Solo unos pocos equipos cuentan con atencion 24 horas o con los cinco miembros basicos
del equipo interdisciplinar. Siendo esta la limitacion mas importante, deben considerarse otros niveles posibles de barreras®:

1. Barreras politicas y de planificacion: ausencia de cobertura reglada para los pacientes.

2. Barreras del sistema de salud: ausencia de recursos suficientes (econoémicos, de personal...).

3. Barreras de las organizaciones sanitarias: dificultades en la integracion de los CPP dentro del resto de cuidados del

niflo con cancer.

4. Barreras individuales: confusion y resistencia a considerar los CPP como modelo incompatible con atencién curativa

y con cuidados al final de la vida en profesionales, pacientes y familiares.

En Espana encontramos ejemplos de barreras en todos estos niveles'®'". No todos los sistemas autonémicos cuentan con
recursos especificos de CPP y los que los tienen presentan dotacion heterogénea de recursos, a pesar de ser un derecho
reconocido por la legislacion vigente™. La mayoria de los recursos funcionan como dispositivos de interconsulta y atencion
ambulatoria o integrados con programas de atencion domiciliaria sin atencion 24 horas.

Integracion precoz: necesidad de modelos adaptados

Dentro de las barreras individuales, se debe destacar que los estandares nacionales e internacionales sefalan que los CPP
debe iniciarse “desde el momento del diagnéstico de la enfermedad potencialmente letal”*?. Varios estudios han descrito que,
en los pacientes con cancer, la atencion paliativa se limita frecuentemente al periodo de final de vida®. En Espaia, los datos de
la Unidad de Atencion Integral Paliativa Pediatrica del Hospital Nifio JesUs, que cuenta con atencion domiciliaria y hospitalaria
24 horas al dia, sobre atencion a pacientes con cancer, han registrado tiempos de seguimiento cortos previos al fallecimiento
de los pacientes'. Esto contrasta con un estudio reciente realizado en varios unidades de CPP en Espana en la que tiempos de
seguimientos mas largos se asociaron con una mayor probabilidad de fallecer en domicilio'. Parece que sigue existiendo una
falsa disyuntiva entre atencion “curativa” y atencion “paliativa”. Este hecho se ha descrito fundamentalmente en algunos
grupos concretos de pacientes, como los pacientes con neoplasia hematoldgica, el grupo mayoritario en el cancer infantil'.

Estos datos no han sido suficientemente estudiados en nuestro medio, por lo que son necesarias mas investigaciones que
aclaren esta posible relacion para poder abordar estas barreras en la planificacion de la atencion especificamente. De los
modelos propuestos, no esta claro cual de todos favorece mejor una integracion precoz?. Se han planteado niveles flexibles
de atencion en los que, coordinandose atencion oncologica y atencion paliativa, se adecla la intensidad de la intervencion
en funcion de las necesidades del paciente. Asi, Kaye y cols. proponen un modelo en el que los CPP se proporcionen en tres
escalones: 1. cultura de la institucién; 2. soporte al equipo de oncologia; 3. coordinacion de la atencién. La atencion se
prestaria en los distintos ambitos en los que el paciente lo requiere (ingreso, consulta o domicilio) y se adaptaria el esca-
6n de intervencion. En el momento en el que las necesidades del paciente sean fundamentalmente paliativas, el recurso
especifico deberia pasar a coordinar la atencion.

Para la identificacion del momento en el que los pacientes pasan a tener necesidades especificas en Espana se utiliza el
paso del “punto de inflexion” como momento de cambio en la trayectoria del paciente'. En los pacientes con cancer, un
concepto similar de la literatura es el de “bandera roja”". Estos hitos incluirian como ejemplos la presencia de enfermedad
metastasica, ingresos repetidos o prolongados, sintomas de dificil control, problemas en la toma de decisiones, etc. Su
identificacion deberia servir, mas que para realizar una derivacion automatica, para valorar las necesidades globales del
paciente y la adecuacion de los distintos recursos que le prestan atencion, incluyendo los recursos de CPP.

En cualquier caso, debe normalizarse la posibilidad de que los recursos de CPP entren en contacto precoz con el paciente. Se
ha demostrado la utilidad de estandarizar el contacto de los equipos de CPP desde el diagndstico®. No obstante, debe tenerse en
cuenta que estos estudios se han realizado en otros paises, por lo que pueden no considerar aspectos culturales sobre vision de la
enfermedad y los CPP, comunicacion u otras variables sociales, psicologicas y emocionales relevantes en nuestro contexto cultural.

De cara a superar estas barreras globalmente deben ponerse en valor las principales aportaciones de los CPP. Una revision
describi6 tres areas principales™: 1. facilitacion de la comunicacion; 2. identificacion, valoracion y manejo de sintomas;
3. implantacion de modelos integrativos de atencion. Estas aportaciones no son exclusivas de los pacientes con cancer y
ni siquiera de los pacientes con necesidades paliativas. Los CPP buscan fomentar un cambio cultural en toda la atencion
pediatrica, por lo que su desarrollo en grupos concretos, como los pacientes con cancer, pueden ayudar a mejorar la
atencion paliativa y pediatrica en general. Actualmente los datos de los que disponemos provienen fundamentalmente de
Estados Unidos y Reino Unido, por lo que es probable que existan diferencias organizativas o culturales relevantes. Por ello
es imprescindible crear redes investigacion en torno a estos aspectos, de manera que se puedan realizar recomendaciones
adaptadas a las necesidades y disponibilidad de recursos locales.

Necesidades de los pacientes: incorporacion a la informacion y tratamiento de sintomas

El paciente pediatrico con cancer supone un reto para los profesionales que le tratan. Aunque tradicionalmente se ha
aplicado un modelo paternalista de toma de decisiones, cada vez se favorece mas la implicacion del menor en la toma de
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decisiones, de acuerdo con su grado de conocimiento y madurez'. Establecer canales de comunicacion clara, veridica y
empatica desde el diagndstico, permite incorporar al paciente y a su familia en la planificacion de objetivos terapéuticos.
Relegar la atencion paliativa al final de la vida puede obstaculizar la planificacién anticipada de cuidados en aspectos rele-
vantes: necesidades de informacion, prioridades psicoldgicas, sociales o espirituales....

Sobre el control sintomatico se ha descrito frecuencia importante de sufrimiento asociado a distintos sintomas en el periodo
de final de vida, destacando dolor, disnea y astenia'?%?', En los Ultimos afos se esta demostrando que estos sintomas también
estan presentes en fases previas de la enfermedad?. La presencia de sintomas fisicos asocia un sufrimiento importante en
distintas esferas del paciente y limita su calidad de vida y suele ser un problema infradiagnosticado. Tanto los sanitarios
como los padres tienden a infravalorar la presencia e intensidad de distintos sintomas?. De manera relevante cada vez es
mas frecuente que se cuente con recursos validados que puedan ser utilizados por el paciente en la monitorizacion de su
control sintomatico. El ensayo clinico PediQUEST, uno de los pocos ensayos clinicos en CPP, empled una herramienta de
valoracion que integro escalas sintomaticas y escalas de calidad de vida??. La herramienta fue utilizada por pacientes desde
los 7 ainos, probando que es posible incorporarles mucho antes de lo que habitualmente se hace. La incorporacion de estas
medidas deberia trasvasar la investigacion e incorporarse paulatinamente a la practica clinica.

En el ambito del tratamiento sintomatico sigue existiendo una carencia importante de evidencias. Por poner el ejemplo
del dolor, el sintoma mas estudiado, las bases de su tratamiento se asientan en recomendaciones de expertos, ya que el
nivel de evidencia no es suficiente para algunas de las medidas mas frecuentemente utilizadas como los opioides o coad-
yvuantes?*?. Investigar en CPP presenta importantes problemas inherentes. Como primera aproximacion, seria pertinente
conocer los problemas que describen los equipos de CPP en su practica habitual y las medidas que aplican de acuerdo con
las recomendaciones disponibles.

En conclusion, el crecimiento de los CPP en nuestro medio todavia presenta retos a afrontar para con los pacientes con
cancer. A pesar de que existen datos que describen la situacion en otros paises, los datos en Espaia sobre las necesidades,
modelos de atencion y barreras en el acceso precoz son insuficientes. Es necesario, por ello, que los equipos de CPP y onco-
logia pediatrica describan estos aspectos de manera que se pueda ofrecer la mejor atencion posible. Fomentar no solo la
dotacion de recursos, sino también la formacion e investigacion interdisciplinar en ambas areas redundara probablemente
no solo a la atencion paliativa, sino en promover cambios de modelos en la atencion pediatrica general.
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