Anales de Pediatria 96 (2022) 449-458

pediatria

www.analesdepediatria.org

CARTAS CIENTIFICAS

Transformacion de una Unidad de )
Cuidados Paliativos Pediatricos en
Unidad de Atenciéon Domiciliaria a
raiz de la pandemia COVID-19.
:Llego para quedarse?”

The Paediatric Palliative Care Unit has been
transformed into Home Care Unit during the
COVID-19 pandemic. Is this transformation
for the foreseeable future?

Sra. Editora:

En la primera ola de la pandemia COVID-19, la implanta-
cion del estado de alarma en Espana y la imposicion del
confinamiento de la poblacion obligaron a modificar muchos
procedimientos y estructuras en la asistencia sanitaria. En
nuestro hospital entendimos que la atencion domiciliaria,
hasta ahora mas desarrollada para pacientes adultos'?,
era una alternativa interesante para afrontar las dificul-
tades causadas por el confinamiento. Describimos aqui
brevemente la transformacion de una Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos (UCPP), en un equipo de Atencion
Domiciliaria Pediatrica (ADP), y su funcionamiento entre el
inicio del confinamiento (16 de marzo) y el 24 de mayo (fin
de la «fase 0» de la «desescalada»).

El hospital atiende a una poblacion de 261.632 personas,
44,345 menores de 18 afnos. Se constituyé un equipo ADP
interdisciplinario, integrado por dos pediatras, una enfer-
mera y una psicologa clinica, resultado de la transformacion
de la UCPP (que contaba solo con un pediatra). Este equipo
atendidé en su domicilio, durante el proceso diagnostico o
el seguimiento, a pacientes con patologia aguda o cronica
(tabla 1) que eran remitidos desde distintas subespeciali-
dades pediatricas (tabla 2), ademas de continuar con la
atencion en el domicilio que ya realizaba la UCPP y de
prestar apoyo a otras unidades, como el banco de leche de
Castillay Leon. En nuestro hospital ya existia atencion y hos-
pitalizacion domiciliaria en UCPP, pero la adaptacion para
otros ambitos ha sido fundamental.

Se atendid a dos madres donantes de leche maternay a 53
pacientes pediatricos. El 43,6% (24 casos) tenian residencia
rural. La distancia media (desviacion estandar (DE); rango)
del hospital al domicilio fue de 7,2 km (7,1; 0,8-46,1 km). El

* Presentacion en el IV Congreso Nacional de Cuidados Paliativos
Pediatricos. Septiembre de 2020, Madrid.

Tabla 1 Situaciones clinicas o pacientes que se podrian
atender mediante la hospitalizacion a domicilio pediatrica.
Adaptacion de: Sanchez Etxaniz et al.’

- Alta precoz para control clinico domiciliario de una
amplia variedad de pacientes agudos o cronicos
(paciente pluripatologico. «Sindrome de fragilidad».
Seguimiento de pacientes con enfermedades oncoldgicas,
neurologicas, cardiologicas, respiratorias, etc.).

- Control y seguimiento de pacientes con dispositivos
respiratorios en el domicilio: oxigenoterapia, terapia
inhalada o nebulizada, ventilacion mecanica invasiva o
no invasiva, con o sin traqueotomia.

- Alta precoz de prematuros sanos y nifos de bajo peso
al nacimiento (1.600-2.000 g).

- Administracion, control y seguimiento de nutricion
enteral y parenteral domiciliaria.

- Curas complejas: posquirlrgicas, ostomias, Ulceras de
presion en encamados, quemaduras, etc.

- Administracion de tratamientos (quimioterapia,
hemoderivados, antibioterapia), tanto por via enteral
como parenteral (intramuscular, subcutanea intravenosa
central o periférica), bien en pacientes con patologia
aguda o cronica.

- Control de ostomias (gastrostomias, traqueotomias).
- Extracciones analiticas y de muestras microbiologicas.
- Apoyo a madres donantes del banco de leche.

- Monitorizacion de lactantes con riesgo de sindrome de
muerte sUbita del lactante.

- Cuidados paliativos.

En todos estos casos se incluye, ademas, la educacion a los cui-
dadores para aumentar su seguridad e independencia, asi como
el apoyo emocional a los mismos.

50,9% de los pacientes pediatricos fueron mujeres y la edad
media (DE; rango) fue de 7,2 anos (5,2; dos meses-20 anos).

El 32,1% (17/53 pacientes) procedian de la UCPP. La
mayoria (12/17 casos, 70,6%) estaban en el nivel 3 de aten-
cion (hospitalizacion a domicilio), y se distribuian en los
siguientes grupos, segun la clasificacion de la Association
for Children’s Palliative Care: 10 pacientes del grupo 4,
dos del grupo 3, dos del grupo 2 y tres del grupo 1. Otros
36/53 pacientes fueron remitidos expresamente para ADP,
incluyendo cinco de UCPP (nivel 2) (tabla 2).

Se atendié tanto de forma presencial (94 visitas a
50 pacientes, 1-9 visitas/paciente) como no presencial
(141 contactos con 17 pacientes, 1-24 contactos/paciente)
mediante llamada telefodnica, videollamada o correo elec-
trénico.
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Tabla 2 Procedencia, condiciones clinicas, dispositivos médicos y procedimientos realizados a los pacientes atendidos en su domicilio

Solicitante (n, %)

Condiciones clinicas (n, %)

Procedimientos practicados (n, %)

Dispositivos médicos (n, %)

Neurologia 19 (34,5%)
Endocrinologia 8 (14,5%)
Digestivo 7 (12,7%)
Hematologia 6 (10,9%)
Infecciosas 2 (3,6%)
Neonatologia* 2 (3,6%)
Neumologia 2 (3,6%)
Oncologia 2 (3,6%)
Reumatologia 2 (3,6%)
Cardiologia 1 (1,8%)
Dermatologia 1 (1,8%)
Metabolismo 1 (1,8%)
Nefrologia 1 (1,8%)
Psiquiatria 1 (1,8%)

AGUDOS 12 (21,8%):

NUmero de condiciones, media (DE) 1,1 (0,7)
Multimorbilidad 3 (25%)

- Digestiva 6 (50%)

- Hematologica 2 (16,7%)

- Alérgicas 1 (8,3%)

- Dermatologicas 1 (8,3%)

- Inmunologica 1 (8,3%)

- Neurologica 1 (8,3%)

- Respiratoria 1 (8,3%)

CRONICOS 43 (78,2%):
NUmero de condiciones, media (DE) 2,1 (1,3)
Multimorbilidad 25 (58,1%)

- Neurologica 21 (48,8%)

- Digestiva 13 (30,2%)

- Endocrinoldgica 11 (25,6%)
- Respiratoria 11 (25,6%)

- Oncologica 10 (23,3%)

- Genética 5 (11,6%)

- Metabolismo 4 (9,3%

- Cardiologica 3 (7%)

- Psiquiatrica 3 (7%)

- Inmunolodgica 3 (7%)

- Dermatologica 2 (4,7%)

- Hematologica 2 (4,7%)

- Infecciosa 2 (4,7%)

- Alérgicas 1 (2,3%)

- Nefrologica 1 (2,3%)

Dos o mas procedimientos 28 (50,9%; (rango 1-5)
Extraccion sanguinea:

- Periférica pacientes preferentes y urgentes 32 (58,2%)
- Familiares estudio genético 2 (3,6%)

- De via central 6 (10,9%)

- Serologica madres donantes de leche materna 2 (3,6%)
Exudado nasofaringeo PCR COVID-19:

- Sospecha sintomatica y previo a ingresos
oncologicos/programados 4 (7,3%)

- Familiares convivientes 1 (1,8%)

Recogida de muestras biolégicas (orina y heces) 2 (3,6%)
Heparinizacion de catéter venoso de larga duracion
(reservorio Port-a-Cath®) 8 (14,5%)

Curas” 4 (7,3%)

Soporte telefonico™ 19 (34,5%)

Apoyo psicolégico y espiritual 8 (14,5%)

Atencion al duelo 2 (3,6%)

Coordinacién con equipo multidisciplinar 21 (38,2%)
Administracion de toxina botulinica bajo sedacion 1
(1,8%)

Educacion y manejo:

- Inicio de dieta cetogénica 2 (3,6%)

- Asistente de tos 4 (7,3%)

- Aspirador de secreciones 5 (9,1%)

- Gastrostomia 7 (12,7%)

- Ventilacion no invasiva domiciliaria 3 (5,5%)

- Nutricion enteral domiciliaria 7 (12,7%)

- Sedacion controlada por el paciente (PCA) 1 (1,8%)

- Formacion continuada a cuidadores en las nuevas
necesidades 14 (25,5%)

Abastecimiento-cuidados:

- Paciente pediatrico™™ 9 (16,4%)

- Donantes de leche materna™" 2 (3,6%)

- Cuidados de via subcutanea y tratamiento de
complicaciones; reposicion de perfusion y retirada PCA 1
(1,8%)

- Administracion medicacion subcutanea a familiares 1
(1,8%)

- Entrega de informes médicos y recetas 10 (18,2%)

Dispositivo 23 (41,8%)

Dos o mas dispositivos 16 (29,1%)

- Aspirador secreciones 12 (21,8%)

- Terapia inhalada 11 (20%)

- Monitorizacion cardiorrespiratoria 10 (18,2%)
- Gastrostomia 10 (18,2%)

- Catéter venoso de larga duracion 10 (18,2%)
- Oxigenoterapia 8 (14,5%)

- Asistente de tos 6 (10,9%)

- Ventilacion no invasiva 5 (9,1%)

- Nutricion parenteral domiciliaria 1 (1,8%).

* Programa del banco de leche.

™ Curas: heridas quirirgicas, estomas, cauterizacion de granulomas y retirada puntos de sutura.

™ Soporte telefénico: seguimiento, resolucion de dudas, adherencia al tratamiento y control de sintomas, a demanda y programado.
"™ Abastecimiento al paciente pediatrico: catéteres de bomba de insulina, glucémetros, tiras de cuerpos cetdnicos, etc.
“"Donantes de leche materna: cuidados y material necesario para realizar donacion de leche. DE: desviacion estandar. PCA: analgesia-sedacion controlada por el paciente. n: nimero de
pacientes. %: porcentaje de pacientes respecto a la muestra total del estudio.
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La atencion se realizaba en horario de jornada laboral
ordinaria, y las 24 horas del dia en la atencién a la etapa
final de vida y el duelo.

Hubo ocho pacientes que precisaron 12 hospitalizaciones
durante el periodo, con una mediana de estancia hospita-
laria de seis dias (rango intercuartilico 3,0-8,7 dias). Hubo
también 13 visitas a Urgencias, y en ese periodo fallecieron
dos pacientes de la UCPP, ambos en su domicilio. No se ha
podido comparar estos datos con un periodo anterior a la
atencion domiciliaria.

Aunque previamente algunos hospitales espanoles ya
habian puesto en marcha la ADP', la transformacion de
la UCPP en equipo ADP en nuestro hospital surgio para
ofrecer durante la pandemia respuestas inmediatas para la
vigilancia y tratamiento de patologias agudas y cronicas,
cubrir la necesidad de atencion a los nifos mas vulnerables,
y mantener la continuidad asistencial de los pacientes y
sus familias®, evitando desplazamientos al hospital en una
situacion de alto riesgo de contagiosidad. También se ha
colaborado en mantener la actividad del banco de leche,
y todo ello sin mermar las funciones esenciales de la UCPP,
como fue el acompanamiento a las familias de los pacientes
fallecidos, durante toda la enfermedad, etapa final de vida
y el duelo posterior por sus hijos.

La atencion domiciliaria requiere de formacion adecuada
y de un enfoque integral del paciente y su familia'. La
pandemia ha cambiado las formas de asistencia sanitaria
«tradicional» y algunos estudios muestran que los mode-
los que ofrecen una atencion integral, como puede ser la
ADP, mejoran la seguridad en la atencion, la satisfaccion de
los pacientes y sus familias, los resultados de salud y los
costes, ademas de proporcionar una asistencia continuada
mas humanizada“*®. Las mayores dificultades para extender
esta atencion a mas nifios han sido la escasez de recursos
humanos (como trabajadores sociales y fisioterapeutas) y de
tiempo.

Para impulsar y consolidar este modelo de atencion, se
necesita mucha coordinacién y comunicacion entre especia-
listas, atencion primaria y familias*®, para lo que resulta
especialmente (til el empleo de las nuevas tecnologias.

Esta experiencia no solo ha servido para superar las limi-
taciones de la pandemia, también para avanzar nuestro
modelo de asistencia por un camino de futuro. Creemos que
la tendencia actual de la asistencia pediatrica del paciente
complejo se aproximara al manejo del paciente adulto, dis-
minuyendo la estancia hospitalaria «tradicional» con el auge
de unidades de hospitalizacién a domicilio, corta estancia,
cuidados paliativos y programas de manejo integral, entre
otras.
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