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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidados paliativos; Introduccién: Cada ano fallecen en Espaia alrededor de 2000 nifios y adolescentes; sin embargo,
Final de vida; conocemos poco las particularidades que envuelven a la muerte en pediatria. El objetivo de
Mortalidad; este estudio es documentar las caracteristicas de los pacientes que fallecen a cargo de los
Pediatria equipos de cuidados paliativos pediatricos en Espafa.

Pacientes y métodos: Estudio retrospectivo, descriptivo y multicéntrico. Participaron 14 equi-
pos de todo el territorio nacional.

Resultados: Se obtuvieron datos de 164 pacientes. En la mayoria la enfermedad de base eran
procesos oncologicos, neurologicos y neuromusculares. La mediana de edad al fallecimiento fue
de 6,9 anos (RIC: 11,2). La mediana de tiempo de seguimiento por el equipo fue de 0,3 afnos
(RIC: 0,8 afios). Los sintomas mas frecuentes en la Ultima semana de vida fueron disnea, dolor,
aumento de secreciones y trastornos del suefo. El nimero de farmacos que se administraban a
cada paciente una semana previa al fallecimiento tuvo una mediana de 6 (RIC: 4). El lugar de
fallecimiento de 95 de los pacientes (57,9%) fue el hospital y de 67 (40,9%) fue su domicilio.

* Autora para correspondencia.
Correo electrénico: pelaez_mariajose@hotmail.com (M.J. Pelaez Cantero).
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Introduccion

Conclusiones: Los pacientes presentaban un amplio rango de edad y una exposicion sustancial
a la polifarmacia. El tiempo de seguimiento nos muestra el acceso tardio a los programas
de cuidados paliativos, deberiamos hacer un esfuerzo para la introduccion temprana de estos
cuidados y que no quede relegada al final de vida. En Espafna existe una distribucion desigual
de recursos, sin que todos los equipos tengan la posibilidad de atencion domiciliaria, por lo que
el lugar de fallecimiento debemos interpretarlo con cautela.

© 2021 Asociacion Espafnola de Pediatria. Publicado por Elsevier Espafna, S.L.U. Este es un
articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-
nc-nd/4.0/).

End of life in patients under the care of paediatric palliative care teams. Multicentre
observational study

Abstract

Introduction: Around 2000 children and adolescents die each year in Spain, however, we know
little about the particularities of deaths in paediatrics. The purpose of this study is to document
the characteristics of patients who die in the care of paediatric palliative care teams in Spain.
Patients and methods: Retrospective, descriptive, multicentre study. Fourteen teams from all
over the country participated.

Results: Data were obtained from 164 patients. In most cases the underlying disease stemmed
from oncological, neurological or neuromuscular processes. The median age at death was 6.9
years (RIC 11.2). The median follow-up time by the team was 0.3 years (RIC 0.8 years). The
most frequent symptoms in the last week of life were dyspnoea, pain, increased secretions and
sleep disorders. The median number of drugs administered to each patient one week prior to
death was 6 (RIC 4). The place of death for 95 of the patients (57.9%) was hospital while 67
(40.9%) died at home.

Conclusions: There was a wide age range of patients and they had substantial exposure to
polypharmacy. The follow-up time shows that patients have late access to palliative care pro-
grammes. An effort should be made to introduce this care earlier rather than relegating it to
the end of life. In Spain there is an unequal distribution of resources and not all teams can
provide care at home. The place of death should be interpreted with caution.

© 2021 Asociacion Espafola de Pediatria. Published by Elsevier Espafia, S.L.U. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

especialistas en cuidados paliativos pediatricos (CPP). Estos
tienen el objetivo de mejorar la calidad de vida del paciente

Cada ano fallecen en Espana alrededor de 2000 nifios y
adolescentes' y 15.000 viven con el diagndstico de una
enfermedad potencialmente mortal?®.

En las Ultimas décadas, gracias a la sofisticacion y a los
avances tecnologicos en el campo de la medicina ha habido
un descenso en las cifras de mortalidad infantil en nuestro
entorno, pero la muerte sigue estando presente en la pedia-
tria, originando un verdadero desafio en el orden natural de
la vida. Entre las causas de mortalidad conviven las muertes
que ocurren de forma brusca e inesperada en un paciente
con buen estado de salud previo con aquellas secundarias a
patologias que amenazan o limitan la vida de un paciente,
ocasionando un deterioro en la calidad de vida®. Dentro del
segundo grupo, las mas frecuentes son afecciones originadas
en el periodo perinatal, malformaciones congénitas, defor-
midades, anomalias cromosdmicas y los tumores malignos®.

Cuando a un menor se le diagnostica una afeccion que
limita o pone en peligro su vida, su atencion suele estar
proporcionada por una amplia gama de profesionales de
diferentes disciplinas entre los que se pueden encontrar los

y su familia, dando un enfoque activo y dinamico de la aten-
cion, desde el diagnostico hasta la muerte y proporcionando
también atencion en el duelo*?.

Los cuidados paliativos constituyen uno de los pilares
de la atencion al final de la vida en la poblacion infantil®,
aunque no siempre estan garantizados, existiendo una hete-
rogeneidad en la prestacion mundial’.

En Espana, en el ano 1991 se puso en marcha el primer
equipo de CPP en el Hospital Sant Joan de Deu. Tras este
nacieron, de forma lenta, equipos en otros hospitales, con
un mayor crecimiento a nivel nacional especialmente en los
Ultimos 10 afos. Hasta la fecha, no se ha hecho ninglin ana-
lisis del perfil, caracteristicas de la demanda y la provision
de estos servicios en aquellos pacientes que mueren a cargo
de estos equipos.

El objetivo de este estudio es documentar las caracte-
risticas sociodemograficas, clinicas y de tratamientos de los
pacientes que fallecen a cargo de los equipos especificos
de Cuidados Paliativos pediatricos (ECPP) en Espafa, para
comprender mejor las particularidades que envuelven a la
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Tabla 1 Equipos especificos de cuidados paliativos pediatricos (ECPP) que participaron y niUmero de pacientes incluidos por
cada equipo
Hospital NUmero de NUmero de Numero de

pacientes pacientes pacientes

atendidos por el fallecidos incluidos en el

ECPP en 2019 atendidos por el estudio

N ECPP en 2019 n (%)

N

Hospital San Juan de Dios de Barcelona 321 59 42 (25,6)
Hospital Universitario Infantil Nino Jesus de Madrid 127 40 40 (24,4)
Hospital Regional Universitario de Malaga 59 17 17 (10,4)
Hospital Universitario Virgen del Rocio de Sevilla 63 16 16 (9,8)
Hospital Universitario Son Espases de Mallorca 79 9 9 (5,5)
Hospital Universitario Virgen de las Nieves de Granada 50 8 8 (4,9)
Hospital Universitario de Cruces de Bilbao 52 6 6 (3,7)
Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza 87 6 6 (3,7)
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia 35 5 5 (3,0)
Hospital Universitario Torrecardenas de Almeria 34 5 5 (3,0)
Hospital Universitario Parc Tauli de Sabadell 50 3 3(1,8)
Complejo Virgen de la Salud de Toledo 58 7 3(1,8)
Hospital General Universitario de Alicante 96 3 3(1,8)
Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria de Tenerife 35 1 1 (0,6)

muerte en pediatria y establecer informacion de referencia
para futuros estudios.

Pacientes y métodos

Estudio retrospectivo, descriptivo y multicéntrico, realizado
entre el 1 de enero y el 31 de diciembre de 2019. Para la
recogida de datos participaron 14 ECPP de todo el territorio
nacional (tabla 1).

Se incluyeron a los pacientes atendidos por los ECPP
durante el periodo de estudio que fallecian a cargo del
equipo, sin que la edad fuera un criterio de exclusion. La
recogida de datos se realizd a través del analisis de las
historias clinicas y se identificaron como perdidos aquellos
pacientes que fallecieron a cargo del equipo de los que no
se obtuvieron datos.

Se recogieron variables sociodemograficas como sexo,
edad, fecha de diagndstico, fecha de inclusion en el ECPP
y fecha de fallecimiento. Desde el punto de vista clinico
se registro la enfermedad de base y sintomas 7 dias antes
del fallecimiento, farmacos y dispositivos durante la semana
previa al fallecimiento. También se recogieron variables
relacionadas con las circunstancias del final de vida como
motivo del fallecimiento, lugar de fallecimiento y adecua-
cion de medidas terapéuticas.

Para la descripcion de la enfermedad de base se empled
el «Sistema de clasificacion de enfermedades crénicas com-
plejas pediatricas», versién 2, desarrollado por Feudtner®.

Se realizo estadistica descriptiva mediante analisis explo-
ratorio de datos, con medidas de tendencia central,
dispersion y de frecuencia. Se llevd a cabo analisis de
la normalidad de las distribuciones mediante prueba de
Kolmogorov-Smirnov, y evaluacion de asimetria y curtosis.
Las variables normales se describen con medias y desviacio-
nes estandar y en caso contrario, como medianas y rango

intercuartilico (RIC). Se realizd analisis bivariado mediante
prueba de chi cuadrado y prueba exacta de Fisher en los
casos necesarios, asi como ANOVA para el analisis compa-
rativo por subgrupos de Feudtner, con medidas de robustez
central en caso de no homocedasticidad (que se comprobd
con la prueba de Levene) mediante prueba de Brown-
Forsythe.

Resultados

La muestra total estuvo compuesta por 164 pacientes, de
los cuales 84 eran de sexo femenino (51,2%) y 80 masculino
(48,8%).

Las enfermedades de base se muestran en la tabla 2,
correspondiendo la mayoria de la casuistica a procesos
oncoldgicos, neuroloégicos y neuromusculares. Se aplico la
clasificacion segun la Association for children with life-
threatening or terminal conditions and their families (ACT)®
atendiendo a la enfermedad de base al diagndstico (tabla 3).

La mediana de la edad al diagnéstico fue de 1,5 afos (RIC:
7,6) y la mediana de edad a la inclusion de los pacientes
en los ECPP fue de 5,8 anos (RIC: 31,8). No se encontra-
ron diferencias significativas en la edad al diagnostico segun
la enfermedad de base: F=1,77 (3;158; p=0,155), ni en la

Tabla 2 Enfermedad de base segln clasificacion Feudtner
Enfermedad de base n (%)
Malignidad 79 (48,2)
Neurologico y neuromuscular 39 (23,8)
Metabolico 15 (9,1)
Prematuridad y neonatal 14 (8,5)
Defectos congénitos o genéticos 12 (7,3)
Otros 5 (3,1)
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Tabla 3  Grupo ACT al diagnostico

Grupo ACT n (%)

ACT 1: Nifos en situacion de amenaza para la vida y en los que un tratamiento curativo es 52 (31,7)
posible, pero puede fracasar

ACT 2: Nifos en situaciones en las que la muerte prematura es inevitable, pero que pueden 3(1,8)
pasar largos periodos de tratamiento intensivo dirigidos a prolongar la vida

ACT 3: Nifos con progresion de su enfermedad, sin opciones de tratamiento curativo, en los 69 (42,1)
que el tratamiento es exclusivamente paliativo y puede extenderse durante varios anos

ACT 4: Condiciones con alteraciones neuroldgicas, mayor susceptibilidad a complicaciones del 40 (24,4)

estado de salud, situacion irreversible pero no progresiva aumentan probabilidad de una

muerte prematura

edad a la inclusion segin la enfermedad de base: F=2,01
(3;158; p=0,114).

La mediana de tiempo de evolucion de la enfermedad
hasta el fallecimiento fue de 1,6 anos (RIC: 4,3) y la del
tiempo de seguimiento del paciente y su familia por el
ECPP fue de 0,3 anos (RIC: 0,8 anos). No se encontraron
diferencias significativas en el tiempo de evolucion segln
la enfermedad de base: F=1,22 (3;158; p=0,309), ni en
el tiempo de seguimiento segln la enfermedad de base:
F=0,79 (3;158; p=0,425).

Los sintomas que aparecieron en los Ultimos 7 dias de
vida se muestran en la figura 1, con un nimero mediana de
sintomas por paciente de 5,5 (RIC: 12). Los mas frecuen-
tes fueron la disnea (62,8%), el dolor (50%), el aumento de
secreciones (47,5%) y los trastornos del sueno (46,7%).

Analizamos como se distribuyeron los sintomas segun
los grupos de enfermedad base. Encontramos diferencias

Disnea

Dolor

Aumento de secreciones
Problemas del suefio

Deterioro cognitivo

significativas en los pacientes con problemas neuroldgicos,
que tenian mas secreciones y convulsiones que el resto de
los grupos y en los pacientes con un proceso maligno como
enfermedad basal que presentaban mas frecuentemente
dolor, problemas del suefo, fatiga, nauseas y vomitos, ano-
rexia y trastornos del estado de animo (tabla 4).

El nimero de farmacos que se administraban a cada
paciente una semana previa al fallecimiento tuvo una
mediana de 6 (RIC: 4) y los fArmacos mas empleados fueron
la morfina en 90 pacientes (54,9%), metamizol en 75 pacien-
tes (45,7%), paracetamol en 71 (43,3%), antibioticos en 71
(43,3%), midazolam en 67 (40,9%), corticoides en 56 (34,1%),
antiepilépticos en 63 (38,4%), antieméticos en 44 (26,8%),
fentanilo en 33 (20,1%) y gabapentina en 33 (20,1%). La via
de administracion mas usada en el caso de la morfina fue
la intravenosa (n=38; 46,9%), oral/enteral (n=22; 27,1%) y
subcutanea (n=21; 25,9%).

I 103 (62,8%)
I 82 (50%)
I 78 (47,5%)
. 74 (46,7%)

I —— 69 (42,6%)

Estrefiimiento IIIINN—————— 61 (37,7%)

Fatiga
Anorexia
Irritabilidad

Nduseas y vomitos

I 59 (36,4%)
I 57 (35,2%)
I 54 (32,1%)

I 50 (30,9%)

Tos I 49 (30,2%)

Convulsiones
Trastornos del estado de dnimo
Problemas urinarios
Agitacion
Diarrea
Delirium M 3(1,9%)
0 20

Figura 1

11 (6,3%)

I 35 (21,6%)
I 33 (20,4%)
I 33 (20,4%)
S 20 (17,9%)

40 60 80 100 120

Sintomas en la Gltima semana de vida.
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Tabla 4 Distribucion de sintomas por grupos de enfermedad de base

Neurologico Malignidad Metabadlico Otros X2 p
(n=39) (n=79) (n=15) (n=31)
n (%) n (%) n (%) n (%)
Disnea 28 (71,8) 47 (59,5) 8 (53,3) 20 (64,5) 2,35 0,506
Dolor 9 (23,1) 58 (73,4) 8 (53,3) 7 (22,6) 38,02 <0,001
Aumento de secreciones 26 (66,7) 26 (32,9) 8 (53,3) 18 (58,1) 14,07 0,003
Problemas del sueno 3(7,7) 15 (19) 2 (13,3) 4 (12,9) 13,24 0,039
Deterioro cognitivo 15 (38,5) 33 (41,8) 10 (66,7) 11 (35,5) 4,48 0,213
Estrefimiento 11 (28,2) 37 (46,8) 4 (26,7) 9 (29) 6,08 0,107
Fatiga 7 (17,9) 44 (55,7) 2 (13,3) 6 (19,4) 25,89  <0,001
Anorexia 4(10,3) 46 (58,2) 3 (20) 4(12,9) 37,48  <0,001
Irritabilidad 9 (23,1) 28 (35,4) 7 (46,7) 10 (32,3) 3,22 0,358
Nauseas y vomitos 6 (15,4) 35 (44,3) 3 (20) 6 (19,4) 13,90 0,003
Tos 15 (38,5) 21 (26,6) 2 (13,3) 11 (35,5) 420 0,240
Convulsiones 14 (35,9) 9 (11,4) 5 (33,3) 7 (22,6) 10,89 0,012
Trastornos del estado de animo 3 (7,7) 29 (36,7) 0 (0) 1(3,2) 26,55 <0,001
Problemas urinarios 7 (17,9) 19 (24,1) 2 (13,3) 5 (16,1) 1,61 0,657
Agitacion 3(7,7) 16 (20,3) 4 (26,7) 6 (19,4) 3,92 0,270
120 99 médicas subyacentes, tenian una exposicion sustancial a la
100 o1 polifarmacia y alta dependencia de la tecnologia médica.
. Cinco hallazgos importantes merecen énfasis y discusion.
Primero, en cuanto a la edad vemos que algunas poblaciones
60 (2742%) (25‘12/) 39 estan subrepresentadas en nuestra muestra, en la que solo la
10 S quinta parte eran menores de un afo. Si tenemos en cuenta
" (11,7%) 19 7 que alrededor de la mitad de toda la mortalidad pediatrica
43%) ocurre durante el primer afio de vida, esto podria indicar
0 o ° - © ° N © una infrautilizacion de los ECPP en este segmento de pobla-
e R cion. Serian necesarios futuros estudios con analisis que
& &@@ & & determinen si la causa es la falta de accesibilidad, patro-
< nes de practica profesional, factores organizativos o baja
Fi . s o . . aceptabilidad por parte de las familias, entre otras posi-
igura 2  Dispositivos técnicos que precisan los pacientes en

la semana previa al fallecimiento.

En cuanto al soporte de dispositivos técnicos que preci-
saban, la oxigenoterapia fue el mas frecuente, empleada en
101 pacientes (61,6%) (fig. 2).

La mediana de edad al fallecimiento fue de 6,9 anos (RIC:
11,2), de ellos el 65,1% entre 1y 14 anos, el 20,1% con menos
de un anoy el 15,1% con mas de 14 anos (fig. 3). El motivo de
fallecimiento fue la progresion de la enfermedad de base en
101 pacientes (61,6%), comorbilidad en 51 pacientes (31,1%)
y solo en 12 pacientes (7,3%) el fallecimiento fue de causa
inesperada. Ciento dieciocho pacientes (72%) tenian consen-
suado con la familia la adecuacion de medidas terapéuticas.
El lugar de fallecimiento de 95 de los pacientes (57,9%) fue el
hospital y de 67 (40,9%) fue su domicilio, 2 pacientes (1,2%)
fallecieron durante el traslado de su domicilio al hospital.

Discusion

En este estudio, se describen las caracteristicas de los
ninos y adolescentes que fallecieron en seguimiento por un
ECPP en 14 centros de Espana. Los pacientes presentaban
un amplio rango de edad y gran variedad de condiciones

bles causas. Encontramos este déficit también descrito en la
literatura sobre todo en relacion con los cuidados paliativos
perinatales'®"" y como a través de programas especificos con
preparacion emocional a las familias y a los profesionales
con respecto al diagndstico, pronostico, opciones de trata-
miento y atencion psicosocial se ha conseguido un aumento
significativo de pacientes atendidos en este rango de edad.

Por otra parte, mas del 15% de los pacientes que recibie-
ron servicios eran mayores de 14 anos, y de ellos, la tercera
parte mayores de 19 anos. Reflejamos la realidad de que una
parte de los pacientes tratados en las unidades pediatricas
no esta compuesta por nifos, sino por adultos cuya condicion
o enfermedad comenzo6 en la infancia o adolescencia. Esto
subraya que los ECPP deben estar capacitados, tanto pro-
fesional como administrativamente, para brindar atencion
a pacientes adultos en casos seleccionados. La importancia
de los cuidados transicionales de servicios pediatricos a ser-
vicios de adultos ofrece importantes lagunas en la literatura,
con escasos resultados que reporten los mecanismos que
garanticen el éxito'2. Factores como la dependencia de los
servicios pediatricos, la falta de confianza en otros provee-
dores o una comunicacion inadecuada han sido reportados
como barreras percibidas para esta transicion por pacientes
y familias'>.

398



Anales de Pediatria 96 (2022) 394-401

45

0,
20 39 (23,7%)

35 33(20,1%) 34 (20,7%)
30
25
20
15

10

<1afio la4d 5a9

33(20,1%)

17 (10,3%)

8(4,8%)

10a14 15a19 >19

N de pacientes

Figura 3

En segundo lugar, la caracterizacion de la patologia sub-
yacente en nuestra poblacion de estudio ofrece algunas
diferencias con respecto a la literatura, destacando el reto
que conlleva clasificar en este sentido. A diferencia de los
adultos en los que las enfermedades oncologicas son las
predominantes en cuidados paliativos'*, generalmente los
principales diagnosticos de base en los pacientes que reci-
ben CPP son las enfermedades neurologicas y los trastornos
genéticos o congénitos, siendo el cancer la enfermedad de
base solo en el 20% de los nifios atendidos'®'>. Sin embargo,
al analizar en nuestro estudio a los pacientes atendidos en
final de vida los tumores malignos estan presentes hasta en
el 48% de nuestra muestra.

Con respecto a la mediana de tiempo de seguimiento, en
nuestra muestra encontramos cifras inferiores a las publica-
das por Siden et al.'" que encontraban que el 50% de los nifios
en su programa habian sobrevivido los Gltimos 10 meses.

Esto podria significar que sigue siendo frecuente el acceso
tardio a los programas de CPP. A menudo, el reconocimiento
de que la muerte es inevitable va por detras de la reali-
dad de la afeccion médica, lo que conlleva en muchos casos
un enfoque de tratamientos desproporcionados. También
se han reportado multiples barreras entre los profesiona-
les para una derivacién temprana a los servicios de CPP'®.
Por otra parte, pueden existir barreras en las familias deri-
vadas de la dificultad que a ellos les supone la entrada en un
programa de CPP, lo que conlleva un reenfoque de objetivos
en la atencion necesaria'’. En este sentido, la planificacion
anticipada de los cuidados es un componente esencial en
los cuidados paliativos que permite a los profesionales ali-
near las necesidades e intereses del nino con las metas y
deseos de las familias'®. Para realizar una adecuada planifi-
cacion anticipada de cuidados se necesita tiempo, por esto,
debemos hacer un esfuerzo para la introduccién temprana
de estos cuidados y que no quede relegada al final de vida'®.

En tercer lugar, en cuanto a los sintomas, la mayoria de
los estudios publicados hasta la fecha se han centrado en
sintomas concretos en determinados grupos poblacionales,
siendo la anorexia, la fatiga, el dolor y la disnea los mas
prevalentes al final de vida en el caso de pacientes con
cancer?®-22, En cambio, en relacion con la poblacion adulta,
se han realizado pocas encuestas sobre los sintomas al final
de la vida en nifios con enfermedades limitantes o amena-
zantes para la vida. En nuestro estudio hemos encontrado
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que los profesionales sanitarios describian un nimero medio
de sintomas por paciente de 5,5 (desviacion estandar: 2,6)
siendo solo 2 de los sintomas de alta prevalencia (mas del
50%): la disnea y el dolor. También para Siden et al."" los
sintomas mas prevalentes fueron disnea (41%) y dolor (22%)
aunque con frecuencias mas bajas. Para Drake et al.?, el
numero medio de sintomas era de 11,1 (desviacion estan-
dar: 5,6) y fueron de alta prevalencia la astenia, cambios
en el comportamiento, alteraciones cutaneas, dolor y ede-
mas, lo que nos puede hacer pensar en un manejo exitoso de
los sintomas en nuestro caso. En otras publicaciones, donde
eran los padres y no los profesionales los que informaban
de los sintomas presentes en sus hijos al final de vida se
ha descrito una discordancia significativa entre los infor-
mes de los padres y la documentacion de los sintomas por
parte de los médicos. Asi, los padres que informaban que
el médico no participaba activamente en la atencion al final
de la vida tenian mas probabilidades de informar que su hijo
sufria dolor. Por otra parte, los padres calificaban mejor la
atencion médica de su hijo moribundo cuando los médicos
brindaban informacion clara e inequivoca sobre qué espe-
rar al final de la vida, incluidos los sintomas?*. Asimismo,
el seguimiento de los pacientes por ECPP se asoci6 con una
mayor probabilidad de que los padres describieran a su hijo
como tranquilo y pacifico durante el Gltimo mes de vida??.
De lo anterior se puede deducir que la atencion al final de
la vida incluye preparar a la familia para los sintomas que
probablemente presenten los pacientes y puedan ser mas
preocupantes para los padres. El seguimiento de los pacien-
tes en el final de vida y sus familias por ECPP hace que los
profesionales sanitarios se anticipen a informar cuales son
los sintomas mas frecuentes en esta etapa de la enfermedad,
ayudando a los padres a aliviar su sufrimiento y a promover
el bienestar futuro en el duelo®%6,

Cuarto, como era esperable, la presencia de politerapia
una semana antes del fallecimiento esta presente en nues-
tra muestra con una mediana de 6 farmacos (RIC: 4), y el
uso de opioides y benzodiacepinas se encontraba dentro de
los habitos de prescripcion habituales. Sin embargo, esta
es muy inferior a lo descrito en la literatura publicada?®?’.
Estas diferencias pueden deberse a que en estudios como
en el de Drake et al.? el 66,7% de la muestra fallece en
una unidad de cuidados intensivos donde es mas habitual la
politerapia, o el realizado por Sirkia et al. ? que se cen-
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tra en el tratamiento del dolor de nifios con cancer donde
encuentran que la mayoria de los nifos (89%) necesitaban
analgésicos regulares durante la atencion terminal. Existe
una falta de evidencia en el control de sintomas en CPP%,
lo que indica el desconocimiento general en la materia, ya
que aunque en los Ultimos anos ha habido un crecimiento
de la investigacion en CPP esta se ha centrado principal-
mente en la organizacion de los cuidados paliativos y no en
el tratamiento de los sintomas.

Quinto, el lugar de la muerte fue el hospital en el
57,9% de los pacientes y el domicilio en el 40,9%. Teniendo
en cuenta que actualmente en nuestro pais no todos los
ECPP tienen la posibilidad de atencion domiciliaria debemos
interpretar con cautela este hallazgo. En CPP la atencion
domiciliaria al final de vida debe ser un servicio basico,
ya que los nifos y sus familias tienden a preferir estar
en casa en final de vida, existiendo evidencia de mejo-
res resultados en los casos de atencion domiciliaria?®3°.
En paises como EE. UU. se ha demostrado que a medida
que los ECPP avanzan, las muertes en domicilio estan
aumentando®'. También Alemania ha descrito que en ECPP
que brindan atencion domiciliaria incluyendo un servicio de
guardia, 24h/dia/7 dias a la semana, el 84% de los pacien-
tes mueren en su hogar®. Por el contrario, otro estudio
llevado a cabo en el Reino Unido con una amplia muestra
ofrece cifras del 73% de muertes en el hospital*?, lo que
da una idea de la variabilidad existente a este respecto
y su mas que posible vinculacion a la oferta de servicios
disponibles. Se necesitan mas investigaciones para saber
qué factores afectan al lugar de la muerte en los pacientes
que padecen enfermedades potencialmente mortales y sus
familias®*.

El presente estudio, en nuestro conocimiento, constituye
el primer estudio en nuestro pais sobre atencion al final de
vida en pediatria, caracteristicas clinicas y de la provision
de la atencion en ECPP pero tiene fortalezas y debilidades
que deben tenerse en cuenta al interpretar los hallazgos.
En cuanto a las fortalezas, la cohorte la forman pacientes
atendidos durante el periodo de estudio de 14 sitios geo-
graficamente diversos, esto nos proporciona un gran validez
externa. En cuanto a las debilidades, nuestro método de
recopilacion de datos se baso en la revision de historias cli-
nicas con las conocidas limitaciones que ello comporta®>. En
futuros estudios es necesario abordar la inclusion de varia-
bles reportadas por los propios pacientes y sus familias, que
permiten una evaluacion mucho mas exhaustiva del servicio
provisto y las necesidades no cubiertas®. Ademas, el tamafio
de algunos subgrupos segun la clasificacion de Feudtner era
insuficiente para detectar diferencias y sera necesaria la
inclusion futura de mas pacientes sucesivamente para tener
suficiente potencia estadistica para el analisis de algunos
subgrupos.

La atencion por ECPP representa un ideal en la atencion
de ninos y adolescentes con enfermedades potencialmente
mortales y sus familias para apoyarles y permitirles man-
tener resiliencia y afrontamiento, desde el momento del
diagndstico, especialmente en momentos de crisis y al final
de vida®’. Sin embargo, la realidad que ofrecen nuestros
datos muestra un escenario con posibles deficiencias en la
accesibilidad y desigualdades en la distribucion de la provi-
sion del servicio en determinados segmentos de poblacion
pediatrica.
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