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Resumen

Introduccion: Es importante conocer y evaluar la experiencia y el conocimiento de los pediatras de atencion primaria del
Principado de Asturias (Espafia) sobre los cuidados paliativos pedidtricos. Métodos: Se llevé a cabo un estudio descriptivo
y transversal mediante un cuestionario dirigido a los pediatras de atencion primaria del Principado de Asturias entre mayo
y junio de 2018. Resultados: El 77% de los participantes no poseia formacion previa y el 100% considerdé que sus conoci-
mientos en cuanto al tema no eran adecuados, a pesar de que el 37% habia atendido en alguna ocasion a pacientes
subsidiarios de este tipo de cuidados. Casi la totalidad de los encuestados (97%) consideraron necesaria la creacion de
una unidad de cuidados paliativos pedidtricos. Conclusiones: E/ conocimiento del pediatra de atencién primaria del Prin-
cipado de Asturias con respecto a los cuidados paliativos pedidtricos es muy escaso en una region en la que no se dis-
pone de una unidad pedidtrica exclusiva. Seria interesante aprovechar la gran disposicion de este grupo de profesionales
para mejorar su formacion, ademas de incorporar la materia en facultades y en la formacion del médico interno residente.
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Knowledge of primary care pediatricians about pediatric palliative care in the
Principality of Asturias, Spain

Abstract

Background: 7o know and assess the experience and knowledge among primary care pediatricians about pediatric palliative care
in the Principality of Asturias (Spain). Methods: A descriptive and cross-sectional analysis was conducted using a survey among
primary care pediatricians in the Principality of Asturias between May and June 2018. Results: The majority of participants (77 %) did
not receive previous training, and 100% considered that their knowledge on the subject was insufficient, although 37% had occasio-
nally attended to palliative care patients. Almost all participants (97%) considered that a pediatric palliative care unit is necessary.
Conclusions: The knowledge of primary care pediatricians about pediatric palliative care is deficient in the Principality of Asturias,
a region where no exclusive pediatric unit exists. It would be interesting to seize the opportunity to improve the training of these
pediatricians, given their great willingness, and to incorporating the subject into colleges and medical intern formation as well.
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Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define los
cuidados paliativos pediatricos (CPP) como aquellos cui-
dados basados en mejorar la calidad de vida de los
nifos que se enfrentan a enfermedades potencialmente
mortales y de sus familias, a través de la prevencion y
el alivio del sufrimiento, identificando y tratando de
forma precoz el dolor y otros problemas, tanto fisicos
como emocionales, sociales y espirituales'.

Los CPP se deben proporcionar de forma continua,
integral e individualizada por parte de un equipo mul-
tidisciplinario, comenzar cuando se diagnostica una
enfermedad amenazante para la vida y continuar inde-
pendientemente de que el nifio reciba o no tratamiento
activo para la propia enfermedad?.

Tras detectar que los recursos para estos pacientes
eran mas bien inexistentes se estan desarrollando
equipos especializados, ya que el interés por la forma-
cion en CPP para ofrecer estos cuidados de forma
igualitaria y plena a la sociedad es evidente®. A pesar
de este crecimiento exponencial, los recursos propor-
cionados aun no son suficientes*. En Espafia, aunque
ha habido un avance en el numero de recursos de CPP
(de tres en 2009 a nueve en 2016) y se identifican
recursos pediatricos en ocho comunidades auténomas
y multiples iniciativas, es indudable que todavia queda
mucho por hacer®.

Para minimizar las diferencias, en ocasiones es
necesaria la colaboracion de otros profesionales no
especializados en la materia, entre los que se encuen-
tra el pediatra de atencién primaria, quien puede ser
un buen colaborador dentro del equipo multidisciplina-
rio que controla el proceso del nifio, ya que se trata de
una persona cercana con conocimientos previos del
diagnéstico del paciente, y ademas constituye una
figura accesible y de confianza’.

La Estrategia de Cuidados Paliativos para Asturias
(2009) establece que la poblacién diana seran las per-
sonas en situaciéon de enfermedad avanzada —con
prondstico de vida limitado— y sus familias, pero no
refiere de forma especifica ninguna necesidad basica
para la atencién a los nifios con enfermedades limitan-
tes para la vida®.

En el momento de la realizacion de este estudio no
se disponia de dispositivos exclusivos para la pobla-
cion pediatrica en el Principado de Asturias. Sin
embargo, actualmente se encuentra en marcha la crea-
cién de una unidad especifica de CPP.

El objetivo de este estudio fue conocer y evaluar la
experiencia y el conocimiento de los pediatras de

atencion primaria sobre los CPP en el Principado de
Asturias.

Métodos

Se llevo a cabo un estudio descriptivo transversal
mediante un cuestionario dirigido a todos los pediatras
de atencion primaria (n = 85) del Principado de Asturias,
entre los meses de mayo y junio de 2018.

El cuestionario se cred a través de la pagina https:/
docs.google.com/document/u/0/ para ser completado
de forma andnima y voluntaria. Se envio la direccién
de enlace para acceder mediante el correo electrénico
y se adjuntaron el consentimiento informado y un docu-
mento explicativo sobre el objetivo del estudio (ademas
de una direccion electrénica para consultar dudas).

El cuestionario estaba formado por 16 preguntas y
dividido en tres secciones. En la primera parte se soli-
citaban datos demograficos, como sexo, edad, lugar de
trabajo y afos de ejercicio como pediatra de atencién
primaria. La segunda parte estaba dedicada a conoci-
mientos y conceptos sobre CPP vy la experiencia per-
sonal en este ambito. La primera pregunta de este
apartado era una pregunta abierta: «;,Como definiria el
concepto de cuidados paliativos?». Para el andlisis de
esta pregunta se evalud cada una de las respuestas y
se realizd una categorizacion inicial tras observar las
respuestas similares 0 mas comunes. Posteriormente,
se determing la frecuencia de las respuestas y se cla-
sificaron. La tercera seccion se centraba en la propia
percepcion del grado de formacion de los participantes
y el interés por mejorar sus habilidades y conocimien-
tos (Tabla 1).

Una vez recibidas las respuestas, la informacion se
incorpord a la base de datos, y estos se analizaron
mediante Excel 2007. La descripcion de los datos cua-
litativos se hizo como frecuencias absolutas vy
porcentajes.

Resultados

De los 85 pediatras de atencion primaria a los que
se envid la encuesta, la contestaron 35 (41.2%). El 83%
de los encuestados era de sexo femenino, con una
media de edad de 48 anos, y el 68% trabajaba en un
medio urbano. Casi el 66% contaba con mas de 10
anos de experiencia como pediatras de atencion pri-
maria; de estos, el 51% llevaba mas de 20 afos ejer-
ciendo en el drea.

Como respuesta a la pregunta abierta «;Cémo defi-
niria el concepto de cuidados paliativos?», la mayoria
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Tabla 1. Encuesta y respuestas obtenidas

Edad en afios*

Sexo
Masculino
Femenino

Lugar de trabajo
Urbano
Rural

Afos de ejercicio en la pediatria
< 5 afios
5-10 afios
10-20 afios
> 20 afios

¢Cuéndo iniciar los CPP?
En el momento del diagnéstico
En los Gltimos 6 meses de vida
Cuando presente dolor refractario
Cuando la familia lo solicite
No precisa recibiendo tratamiento activo

¢Dénde debe morir un nifio?
En su domicilio
En el hospital

Grupo mayoritario en las unidades de CPP
Oncolégicos
No oncoldgicos

(Atiende alglin paciente subsidiario de CPP?
Si
No
iFormacién previa en CPP?
Si
No
iConsidera su formacién adecuada?
Muy adecuada
Adecuada
Poco adecuada
Nada adecuada

iInterés en ampliar sus conocimientos?
Si
No
Barreras identificadas del escaso papel en atencion primaria
Falta de formacion
Escasa disponibilidad y tiempo
Falta de un equipo de apoyo
Todas las anteriores

iAtenderia pacientes en la fase final de su enfermedad?
Si
No
¢iExiste unidad de CPP en su comunidad?
Si
No
No lo sé

iCree que seria necesaria?
Muy necesaria
Bastante necesaria
Poco necesaria
Nada necesaria

CPP: cuidados paliativos pediatricos.
*Mediana (rango).

considerd que «es proporcionar bienestar, ayuda,
calidad de vida, cuidado y atencion integral, alivio del
dolor y del sufrimiento a pacientes con enfermedades

48 29-62
6 17
29 83
23 68
1" 32
5 14
1 20
5 14
18 52
32 91
1 3
0 —
2 6
0 _
33 97
1 3
25 n
10 29
13 37
22 63
8 23
27 17
0 —
0 _
16 46
54
33 97
1 3
9 31
2 7
3 10
15 52
29 85
5 15
4 "
18 52
13 37
22 65
" 32
1 3
0 —

incurables o amenazantes para la vida». Otros
centraban los mismos cuidados en pacientes en fase
terminal o al final de la vida.
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El 91% de los pediatras considerd que se deberian
iniciar los cuidados paliativos en el momento del diag-
nostico de una enfermedad incurable o amenazante
para la vida. Dos personas sefialaron que se deberian
iniciar cuando la familia los solicitara, y una, en los
ultimos 6 meses de vida del paciente.

El 97% de los encuestados afirmaron que el mejor
lugar donde deberia fallecer un nifio era en su domici-
lio, siempre que los cuidados fueran los adecuados.

Por otro lado, el 71% de los participantes considera-
ron que los pacientes oncoldgicos son los mayoritaria-
mente atendidos en las unidades de CPP.

En cuanto a la oportunidad de trabajo con pacientes
con necesidades de cuidados paliativos, el 63% de los
participantes no atendia ningun paciente en su cupo
que pudiera ser subsidiario de recibir estos cuidados.
Solo ocho personas habian recibido anteriormente
algun tipo de formacién sobre CPP. El 100% de los
encuestados considerd no poseer una formacion ade-
cuada en CPP: el 54% dijo tener una formacién nada
adecuada, y el 46%, poco adecuada. Cabe sefalar que
el 97% manifesto tener interés por ampliar sus conoci-
mientos en este ambito.

En cuanto a las barreras identificadas como princi-
pales causas del escaso papel de la atencidn primaria
en este tipo de pacientes, el 31% se centrd en la falta
de formacion, el 10%, en la falta de un equipo de apoyo
y el 7% en la escasa disponibilidad y la falta de tiempo.
El 52% considerd que el problema se centraba en las
tres afirmaciones anteriores.

Al preguntar a los participantes si atenderian a
pacientes en la fase final de su enfermedad en caso
de que mejorara alguno de los aspectos que conside-
raban necesarios, solo cinco personas se negarian a
participar en la atencion.

Llama la atencion que cuatro de los participantes
creian que, en el momento del estudio, existia una
unidad de CPP en la region, y que 13 personas des-
conocian si existia 0 no, cuando la realidad era que,
en ese momento, no se disponia de ningun tipo de
unidad especifica en la comunidad.

Por dltimo, la gran mayoria (97%) afirmé que creian
necesaria una unidad de CPP en la comunidad; de ellos,
el 65% la considerd indispensable. Solo una persona
manifestd que dicha unidad seria poco necesaria.

Discusion
Estamos preparados para el estudio de la vida, pero

no para el de la muerte. El concepto de muerte y lo
que esta conlleva ha cambiado a lo largo de la historia,

de tal forma que, actualmente, la muerte se vive como

un fracaso en el ambito sanitario. Se olvidan las nece-

sidades basicas del paciente; no solo las fisicas, sino
también las psicoldgicas y espirituales.

Con los avances tecnoldgicos actuales en preven-
cion, diagnostico y tratamiento de las enfermedades es
dificil asumir la no curacién, y con mayor razén cuando
ocurre en ninos.

La muerte de un nifio no es un acontecimiento espe-
rable es un hecho que invierte el orden natural de la
vida. Sin embargo, la dura realidad es que los nifios
también mueren.

Reconocer la muerte como un proceso permite
acompanar al paciente y a su familia en el camino al
fallecimiento. Identificar las diferentes fases y las nece-
sidades del paciente posibilita la adecuacién del
esfuerzo terapéutico para la obtencién de su mayor
bienestar.

En Espana, entre 2002 y 2011 fallecieron aproxima-
damente 3300 nifios por afo (datos del Instituto
Nacional de Estadistica). El 60% de las muertes pedia-
tricas se produjeron por causas previsibles; es decir,
por enfermedades que podrian ser susceptibles de
cuidados paliativos®. Un tercio de ellas son enferme-
dades oncoldgicas, y el resto son de tipo neurolégico
0 metabdlico, entre otros.

La OMS mantiene cuatro aspectos fundamentales en
los que deberian apoyarse los cuidados al final de la
vida: politicas sanitarias adecuadas, disponibilidad y
conocimiento en el manejo de opiaceos, formacion
adecuada de los trabajadores sanitarios y puesta en
marcha de servicios de cuidados paliativos en todos
los niveles.

Es responsabilidad ética de los sistemas de salud
proporcionar cuidados paliativos y que los profesiona-
les sanitarios tengan la obligacion ética de aliviar el
dolor y el sufrimiento, ya sea de orden fisico, psicoso-
cial o espiritual'.

Los CPP no son exactamente cuidados paliativos
similares a los de adultos aplicados en nifios, sino que
se diferencian en varios puntos que, a la vez, son limi-
taciones para su desarrollo'. Entre estas diferencias
se encuentran las siguientes:

— Menor nimero de casos (en el Principado de Astu-
rias, la poblacién mayoritaria es de edad avanzada,
con una baja tasa de natalidad).

— Amplia dispersién geogréfica (en el Principado de As-
turias, la poblacion se concentra en la zona centro,
dejando las alas de la comunidad mas despobladas).

— Aspectos cognitivos y madurativos propios del desa-
rrollo del nifio.
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— Tratamiento farmacoldgico limitado para su uso en
pacientes pediatricos.

— Falta de formacion profesional.

— Impacto social y falta de cultura con respecto al cui-
dado de los nifios que van a morir.

Existe un acuerdo tajante entre los pediatras de aten-
cion primaria del Principado de Asturias en cuanto a
que no poseen formacion adecuada en CPP. Quizas
esta falta de formacion pueda influir en la dificultad de
reconocimiento de los pacientes subsidiarios de CPP,
y en que el ndmero de ellos en realidad sea mayor.

Este escaso nivel formativo y de conocimientos del
personal, evidenciado en el presente estudio, coincide
con otros datos referidos en la literatura médica
consultada.

En el trabajo de Medina, et al."? solo el 7% del per-
sonal de salud encuestado de tres niveles de atencion
médica obtuvo resultados aceptables en conocimien-
tos totales sobre CPP2,

En el reporte de Astray's, que encuesté a pediatras
de atencion primaria de un area de la comunidad de
Madrid, el 50.8% afirmd necesitar preparacion y el
55.4% refirio no haber leido ningun articulo sobre CPP
en los ultimos 5 afios. Ademas, destacaba el dato de
que Unicamente el 35% conocia la existencia de la
unica unidad de CPP de la comunidad.

En una encuesta respecto a la formacién en medi-
cina paliativa realizada a residentes de una de las
escuelas de posgrado mas importantes de Chile, se
demostrd que esta era insuficiente (el 76% de los
encuestados no tuvieron formaciéon en cuidados
paliativos y la mitad de los encuestados considerd
que su preparacion era menor del 25% de lo consi-
derado como necesario)'*. A pesar de ello, destacan
el deseo y la disposiciéon a mejorar esta situacion, ya
que el 97% de los encuestados estaban interesados
en ampliar sus conocimientos, aunque no todos los
pediatras estaban dispuestos a proporcionar cuida-
dos al final de la vida en caso de que fuera
necesario.

Las causas mas probables de este minimo rechazo
seguramente son las reflejadas como barreras princi-
pales en el escaso papel del pediatra de atencidn pri-
maria en CPP: la falta de formacién aunada a la falta
de un equipo de apoyo, la escasa disponibilidad y la
falta de tiempo (sobrecarga de las consultas de aten-
cién primaria). En el presente estudio, hasta el 52% de
los participantes identificaron las tres causas como
parte del problema.

En un estudio, los pediatras generales que propor-
cionaban CPP en una zona rural de Alemania

manifestaron la necesidad de apoyo de un equipo
especializado, incluyendo las 24 horas del dia y la
intensificacion de programas formativos's.

En el Principado de Asturias, las diferentes unidades
de hospitalizacién domiciliaria y los equipos de apoyo
de cuidados paliativos de cada &rea sanitaria (dirigidos
principalmente a adultos) determinan si se requiere
atencion pediatrica domiciliaria. Este hecho es desco-
nocido por gran parte de los pediatras, ya que hasta
el 37% no sabia si existia una unidad especifica de
CPP vy casi el 12% creia que si se contaba con ella.

Al parecer, de forma casi unanime, el 97% de los
participantes, en mayor o menor medida, creen nece-
sario el establecimiento de una unidad de CPP en la
comunidad.

La capacidad del médico para afrontar la comunica-
cion de malas noticias, diagnosticos inesperados, fra-
caso de tratamientos o la muerte de un paciente, la
mayoria de las veces depende de los propios recursos
personales y de la experiencia previa, debido a la falta
de una formacion especifica.

La falta de formacién en el ambito de la comunica-
cion de situaciones dificiles puede tener un efecto
devastador en el paciente y su familia. La devastacion
psicolégica causada por un diagndstico comunicado
de forma inadecuada puede ser no menos grave que
los errores quirtirgicos o de medicacidn'®. También la
falta de seguridad, comodidad y control de estas
situaciones puede afectar a los propios profesionales
de la salud, tanto en el ambito laboral como en el
personal (agotamiento emocional, ansiedad o tristeza,
entre otros).

Por estudios previos se conoce la efectividad de la
formacion de los pediatras en CPP. Después de la for-
macién en cuidados paliativos, los médicos poseen
mas confianza en el manejo de varias situaciones,
como apoyo emocional, conocimiento personal, habili-
dades y comunicacion'.

La mayoria de los profesionales defienden un minimo
de adiestramiento, experiencia, conocimiento y compe-
tencias en todas las areas de CPP, principalmente en
la comunicacion con el paciente y la familia, y en el
manejo del dolor'®, aunque también en la discusion de
prondsticos y en cdmo proporcionar malas noticias'®.
La humanizacién, los cuidados y el acompafamiento
son cualidades que deberian estar unidas y que son
innatas de la medicina en general.

Por todo ello, seria absolutamente necesaria
la implantaciéon de una vision de la medicina desde
el punto de vista no solamente de curacién, investi-
gacion y promocién de la salud, sino también del
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alivio del sufrimiento, el acompafiamiento y la calidad
de vida, en las facultades de medicina y enfermeria
(que son la base del conocimiento y la formacion de
cualquier profesional sanitario). Ademas, debe consi-
derarse la inclusion de los conocimientos sobre
enfermedades potencialmente mortales, sus sinto-
mas, el alivio del sufrimiento, las habilidades de
comunicacion y los procedimientos de decision ética
clinica en los programas de formacion de residentes
de pediatria®®2",

Como limitacién del presente estudio es importante
destacar la baja participacion. De los 85 pediatras de
atencion primaria a los que se envid la encuesta, solo
la contestaron 35 (41.2%). Esta baja participacion
puede deberse a varios factores:

— El escaso papel de los CPP en la comunidad y, por
lo tanto, el desconocimiento del tema.

— Pocos pacientes subsidiarios de estos cuidados en
atencién primaria y, por consiguiente, la escasa vi-
sion del paciente paliativo y de la importancia de los
cuidados de calidad.

— Poca disponibilidad y tiempo en las consultas de
atencion primaria saturadas.

De cualquier forma, aunque la participaciéon hubiera
sido mayor, probablemente las respuestas habrian sido
semejantes, dada la tendencia de las respuestas
obtenidas.

Como conclusiones, se puede afirmar que, por lo
general, los pediatras de atencién primaria del
Principado de Asturias conocen parcialmente qué son
los CPP y cudl es su cometido, y son conscientes de
sus propias deficiencias en cuanto a su formacién en
este ambito, pero también son capaces de identificar
cuales son las principales causas de esta situacion v,
consecuentemente, cdmo modificarla.

Se necesita una mayor formacion en CPP para
conseguir, entre otras cosas, que el pediatra de aten-
cién primaria se convierta en una figura clave para
proporcionar cuidados basicos a este tipo de
pacientes.

Dada la buena disposicién de los profesionales, con
deseos de aprendizaje y mejora en su formacion, la
sanidad publica deberia realizar un esfuerzo para
mejorar la formacién en CPP.
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