An Pediatr (Barc). 2018;88(1):1-2

pediatria

www.analesdepediatria.org

EDITORIAL

EL DESAFIO DE LA CRONICIDAD COMPLEJA Y LA @CWMM

ATENCION PALIATIVA EN PEDIATRIA

THE CHALLENGE OF COMPLEX CHRONICITY AND PALLIATIVE CARE IN

PAEDIATRICS

Sergi Navarro Vilarrubi

Unidad Cuidados Paliativos Pedidtricos, Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona

Recibido el 27 de noviembre de 2017; aceptado el 28 de noviembre de 2017

Nos encontramos ante una de las oportunidades mas impor-
tantes de la pediatria para mejorar la atencion de las
personas: neonatos, lactantes, nifios y nifias, adolescentes’
y la de sus familias, incluso la nuestra, la de los profesiona-
les. La razon de ser de la atencion paliativa es optimizar la
calidad de vida, cuando se padece una enfermedad grave e
incurable que amenaza o limita la vida, centrandose en el
paciente y su familia a través de una atencion integral de
sus diferentes dimensiones: fisica, psicosocial y espiritual’.
Esta atencion también se debe dar en aquellos casos en los
que es probable que se produzca la muerte antes de nacer
o en los que, en el momento del diagndstico, sabemos que
pueden vivir solo horas o minutos.

Afortunadamente en las Ultimas décadas ha habido un
descenso de la mortalidad infantil en nuestro medio aunque
esto ha supuesto un aumento de la morbilidad. En muchos
casos una comorbilidad cronica, a la que en algunos casos
llamamos ‘compleja’ tal vez para justificar la carencia de
respuesta a las necesidades reales, la atencion fragmentada
que ofrecemos y el gasto por la falta de eficiencia de un
sistema demasiado ‘hospital centrado’. En realidad la com-
plejidad, representa aquellos casos en los que el ‘todo’ es
diferente, y mas, que la suma de todas sus partes y depende
de las variabilidades individuales y también de la capacidad
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de soporte y formacidn del equipo que lo atiende?. El modelo
de atencion paliativa que se reservaba para acompanar la
fase final de vida es el alma de la respuesta a esta ‘cronici-
dad altamente compleja’ y que pretende aportar una capa
adicional de soporte.

Se han producido varios momentos significativos en la
“‘reciente’’ historia de los Cuidados Paliativos Pediatricos
en Espana. Desde 1991 y durante las dos décadas poste-
riores, se crearon algunas Unidades que en algunos casos
se han consolidado posteriormente siendo referencia nacio-
nal e internacional. Aun asi, siempre ha existido una franca
desigualad entre los distintos territorios, algunos de los
cuales a menudo dependen de la solidaridad de Entida-
des Sin Animo de Lucro, al considerar la atencién paliativa
como un lujo social y sanitario y no como un derecho
fundamental reconocido como tal internacionalmente. En
Espana, en 2014 se produce un punto de inflexion con la
publicacion de la Estrategia Nacional de Cuidados Palia-
tivos Pediatricos del Sistema Nacional de Salud®. Desde
entonces, han aparecido nuevas iniciativas desde diferen-
tes instituciones. Poco después, en 2016, nace la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos Pediatricos (PEDPAL), bajo
el paraguas de la Asociacion Espanola de Pediatria, que
pretende ser el encuentro multidisciplinar para fomentar
el desarrollo, la formacion, la sensibilizacion social y en
definitiva, la defensa del derecho a atencion paliativa en
pediatria.
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Este exponencial desarrollo corre el riesgo de no cimen-
tar bien las bases que marcaran el futuro. Antes de construir,
hay que detallar conceptos esenciales: competencia trans-
versal, trabajo en equipo y en red, adecuacion de espacios
y desplazamiento de la atencion hacia el domicilio.

Las unidades especializadas s6lo podran dar respuesta de
forma mas o menos directa en aquellos casos mas complejos.
Por lo tanto resulta imprescindible que todos los profesio-
nales de intensivos, neonatologia, planta de hospitalizacion
y centro de salud, entre otros, estén capacitados para aten-
der el resto de situaciones de variable complejidad. Cada
vez existe mayor evidencia de que el modelo de toma de
decisiones compartida, buscando el mejor interés del nifo
e incluyendo al nifio y/o su familia, mejora la percepcién de
control y satisfaccion de estos”.

Esta demostrado que solo existe una manera de aten-
der a esta poblacidon y es a través del trabajo en equipo
interdisciplinar y una red bien establecida que coordine no
solo los distintos niveles de atencion sanitaria sino también
a los recursos sociales y escuelas, entre otros, elaborando
planes individualizados consensuados con las familias y com-
partidos por todos los profesionales de diferentes disciplinas
que atienden al paciente. En este sentido, las (ya no ‘nue-
vas’) tecnologias de la informacion y la comunicacion estan
siendo y seran una pieza fundamental para dar una res-
puesta coordinada desde los diferentes ambitos. Tal vez asi
se conseguiria una mayor prevencion de la hospitalizacion y
disminuirian los costes®.

Debemos preguntarnos si tenemos los espacios (la con-
sulta, la sala de partos, urgencias, las habitaciones de
hospitalizacion...) preparados para atender estos ninos o si
es necesario adecuarlos, independientemente de su relativa
baja frecuencia, y tal vez crear otros nuevos, tales como
centros de dia, sociosanitarios y ‘Hospices’ especificos para
esta poblacion.

Podemos hacer el mismo ejercicio en cuanto a la forma-
cion de profesionales y ver que actualmente es insuficiente
a las necesidades, como lo es también el soporte especiali-
zado disponible. Afortunadamente la formacion en atencion
a la complejidad y a las necesidades paliativas cada vez es
mayor en las facultades y deberia ser obligatoria en la forma-
cion de especialidad de pediatras y enfermeras pediatricas.
En la mayoria de casos seria suficiente tener una forma-
cion general para prestar un enfoque paliativo reservando
la formacion especializada para aquellos profesionales que
se dediquen de forma exclusiva a los casos mas complejos.

Hemos aprendido y seguimos aprendiendo de la experien-
cia y evidencia de este tipo de atencion en la poblacion
adulta y es necesario seguir publicando evidencia en pedia-
tria ya que presenta una mayor complejidad per se, por lo
que también su organizacion debe ser con una red propia y
dirigida a esta poblacion concreta. Ademas cada vez son mas
los nifos con enfermedades graves e incurables que llegan
a la edad adulta por lo que tanto los profesionales que se
dedican a la pediatria como los que reciben al paciente ya
adulto, deben estar preparados para una exquisita transicion
al sistema sanitario de adultos.

No debemos olvidar que la atencion paliativa lleva impli-
cito seguir cuidando aunque se produzca la muerte del nino,
asi como cuidarnos, uno mismo y los unos a los otros, para
poder seguir cuidando bien. Asi mismo, debemos desarrollar
una red de atencion y seguimiento al duelo de las familias
que pierden un hijo e implementar programas de autocui-
dado.

Hay que fomentar la investigacion y la innovacion para
poder estandarizar los objetivos que den respuesta a las
necesidades de estos nifios y sus familias en nuestro pais
y sobre todo en qué casos se debe prestar, asi como consen-
suar los indices de calidad para contrastar el impacto que
supone esta atencion.

Los dos articulos®’ que se presentan en este nimero evi-
dencian el trabajo que ya se esta desarrollando en soporte
a la cronicidad compleja y atencion paliativa, en unidades
consolidadas y de referencia, con el convencimiento de que
habra una expansion del modelo de atencion durante los
proximos afos. Como podemos ver este crecimiento debe
basarse en el trabajo en equipo, soporte integral, conti-
nuidad asistencial, trabajo en red y recuperar la atencion
en domicilio, poniendo el objetivo en mejorar la calidad
de vida de pacientes y familias. Esto solo es posible a tra-
vés de la formacion de todos los profesionales que atienden
esta poblacion y la creacion de unidades especializadas que
ademas den soporte a grandes territorios.

Hay experiencia y cada vez disponemos de mayor eviden-
cia, es el momento de implementar la estrategia en cada
Comunidad para cumplir las directrices acordadas en 2014 y
dar respuesta a una necesidad existente y creciente.
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