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1. INTRODUCCION

Segun La Organizacion Mundial de la Salud “la medicina paliativa se ocupa del
cuidado integral de aquellos pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento
curativo, proporcionando control sobre el dolor, sintomas fisicos, psicologicos y
espirituales que pueden producir una mala calidad de vida al enfermo”.

La incidencia del cancer infantil en Espafa es similar a la que se observa en el resto
de los paises de la Union Europea, diagnosticandose aproximadamente 1.200
nuevos casos al ano. Asimismo, los tratamientos ofrecidos en nuestros centros de
referencia en Unidades de Onco-Hematologia Pediatricas permiten tasas de
supervivencia superiores al 75% como término medio, semejantes a las obtenidas en
los paises desarrollados.

No obstante, hay que tener en cuenta que aproximadamente el 25% de nifios y
adolescentes diagnosticados de cancer pueden ser subsidiarios de tratamiento
paliativo. Dicha poblacion, que se encuentra en situacibn de no respuesta al
tratamiento curativo, tiene derecho, junto con sus padres o tutores, a decidir
conjuntamente con el especialista oncélogo, dénde seria mas conveniente recibir
esos cuidados paliativos, si en el hospital o en su domicilio.

Aunque en la actualidad el hospital proporciona todos los medios técnicos y humanos
posibles, las hospitalizaciones largas pueden producir en el paciente pediatrico
sentimiento de desarraigo del hogar y alejamiento de sus seres queridos. Por otra
parte, la dependencia del equipo sanitario, ocasiona en los padres una pérdida de
autoridad y control sobre sus hijos, que se traduce en inseguridad y pérdida de
confianza mutua.

Por tanto, es necesario considerar la alternativa de facilitar los cuidados paliativos en
el domicilio del paciente, ya que permite afrontar este proceso con la maxima
integracion dentro de la dinamica familiar. Las ventajas de la atencién a domicilio
suponen una mayor comodidad para el paciente en todas sus facetas, tanto fisicas
como emocionales, pero valorando siempre aquellas variaciones de su estado que
puedan aconsejar su nuevo ingreso hospitalario.

Esperamos que la recién aprobada Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional de Salud, sea un punto de partida para garantizar a todos los pacientes
pediatricos oncoldgicos una cobertura paliativa de calidad en cualquiera de las
Comunidades Auténomas en la que tengan su residencia.
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2. RELACION DE HOSPITALES PARTICIPANTES

En el presente estudio han participado 24 Hospitales con Unidades de Onco-
Hematologia Pediatricas.

- COMPLEJO HOSPITALARIO UNIVERSITARIO DE ALBACETE — ALBACETE
- HOSPITAL GENERAL UNIVERSITARIO DE ALICANTE - ALICANTE

- HOSPITAL TORRECARDENAS - ALMERIA

- HOSPITAL SANTA CREU | SANT PAU - BARCELONA

- HOSPITAL VALL D'HEBRON — BARCELONA

- HOSPITAL MATERNO INFANTIL SANT JOAN DE DEU — BARCELONA
- HOSPITAL DE SABADELL — SABADELL-BARCELONA

- HOSPITAL DE CRUCES - BILBAO

- HOSPITAL VIRGEN DE LAS NIEVES — GRANADA

- COMPLEJO HOSPITALARIO DE JAEN — JAEN

- COMPLEJO HOSP. SAN MILLAN-SAN PEDRO DE LA RIOJA — LOGRONO
- HOSPITAL INFANTIL LA PAZ — MADRID

- HOSPITAL GRAL. UNIVERSITARIO GREGORIO MARANON — MADRID
- HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN DE LA ARRIXACA — MURCIA

- HOSPITAL CENTROL UNIVERSITARIO DE ASTURIAS — OVIEDO

- HOSPITAL VIRGEN DEL CAMINO — PAMPLONA

- CLINICA UNIVERSITARIA DE NAVARRA — PAMPLONA

- HOSPITAL CLINICO UNIVERSITARIO — SALAMANCA

- HOSPITAL DONOSITA — SAN SEBASTIAN

- HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN DEL ROCIO — SEVILLA

- HOSPITAL VIRGEN DE LA SALUD DE TOLEDO — TOLEDO

- HOSPITAL CLINICO UNIVERSITARIO DE VALENCIA — VALENCIA

- HOSPITAL CLINICO — VALLADOLID

- HOSPITAL UNIVERSITARIO MIGUEL SERVET - ZARAGOZA
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3. OBJETIVOS Y FINES DEL ESTUDIO

Proporcionar a los pacientes pediatricos enfermos de cancer una atencién integral
desde el momento del diagndstico, con el fin de que puedan decidir, con todas las
garantias de atencidn, recibir los cuidados paliativos en su domicilio o el hospital.

Los principios que deben regir los cuidados paliativos en los nifios y adolescentes
con cancer, deben incluir una actitud y atencion activas, global e integral del paciente
y su familia, colaborando ambos desde el diagndstico y comienzo del tratamiento, asi
como a lo largo de la evolucién de la enfermedad incluida la fase terminal, si la
hubiere.

Asimismo, es necesario mantener una comunicacion fluida entre el Centro
Hospitalario y Atencion Primaria, con objeto de proporcionar una continuidad en la
atencion a los pacientes pediatricos, especialmente si van a recibir los cuidados
paliativos en domicilio.

Para ello, seria conveniente establecer protocolos escritos de coordinacion entre los
Hospitales y los Centros de Salud, Atencién Primaria, que contemplen las siguientes
actuaciones:

Comunicacién inicial

La comunicacién debe iniciarse en el momento del diagndstico y partir del
especialista oncélogo pediatra del Centro Hospitalario al médico pediatra que atiende
al nifo o adolescente en Atencion Primaria.

De la misma manera, se deberan establecer otras comunicaciones entre los distintos
profesionales que intervienen en el tratamiento:

e Enfermeria hospitalaria — enfermeria atencioén primaria
¢ Psicélogo/a en el hospital — psicologo/a atencién primaria
¢ Trabajo social en el hospital — trabajo social atencion primaria

Comunicacién durante el tratamiento

El especialista oncélogo pediatra envia informes al médico pediatra de atencion
primaria en las diferentes fases de la enfermedad y en las situaciones de “alta
temporal”’, para que pueda prever su intervencion si fuera necesario. La
comunicacion se establecera segun los canales habituales de que dispongan: Email,
correo, fax, etc.

De la misma manera, si fuera preciso, se pondrian en contacto el resto de los
profesionales y equipos:

e Enfermeria: Si se le ha pautado al paciente pediatrico medicacién o algun otro
tratamiento.

¢ Psicologia: Para informar de la situacién emocional y poder prestar el apoyo
necesario.

¢ Trabajo social: Si la familia requiere de apoyos externos o no dispone de
recursos suficientes.
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Comunicacioén al alta

A la finalizacion del tratamiento se establece comunicacion para que el médico
pediatra de atencion primaria conozca la situacion de salud y posibles incidencias
como revisiones, secuelas, prevencion, etc.

De igual modo se produce la comunicacién entre el resto de los equipos para
trasladar la informacion necesaria sobre el paciente pediatrico y la familia.

Cuidados Paliativos

Si la atencion domiciliaria la proporciona alguna Unidad especifica del hospital, el
especialista oncologo pediatra sera quien coordine la actuacién con la misma.

En el caso de que la atencién domiciliaria sea prestada por el Centro de Salud, se
hara en coordinacion con el especialista oncélogo del hospital, quien informara sobre
la situacion del paciente, con el fin de administrar el tratamiento mas adecuado al
paciente en domicilio.

o Atencion domiciliaria
Participacion de Atencién Primaria en la organizacion y disefo de la atencién
Necesaria, con los recursos del Centro de Salud y el apoyo del equipo
Correspondiente (ESAD, PADES, etc.):

- Atencion médica

- Atencién enfermeria
- Apoyo psicoldgico

- Recursos sociales

La comunicacién con el centro hospitalario permitira que la familia se muestre segura
y acepte mejor la situacion.

Las familias deben contar con un teléfono del equipo que les atiende las 24 h.
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4. METODOLOGIA

Partiendo de la necesidad que existe en nuestro pais de una atencién generalizada
en cuidados paliativos y de la heterogeneidad de recursos que existen entre las
distintas Comunidades Auténomas, se presenta este estudio a nivel estatal para dar
a conocer la cobertura paliativa que reciben los nifios y adolescentes afectados de
cancer.

Para la elaboracién de este estudio se ha contactado con 24 hospitales con Servicio
de Onco-Hematologia Pediatrica, con Centros de Salud, Atencion Primaria, y con la
opinién de familiares de los pacientes afectados.

Los datos han sido recogidos mediante cuestionarios que han cumplimentado todos
los profesionales y personas implicadas (Anexo 1), incluyendo los siguientes
aspectos:

Servicios Generales del Hospital y Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica
Los datos correspondientes a estos servicios han sido facilitados por los Jefes de
Servicio de la Unidad de Onco-Hematologia, especialistas oncologos pediatras.

Servicio de Enfermeria
El Servicio de Enfermeria de la Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica, Supervisora
de Planta o personal de enfermeria designado para este fin.

Atencion Psicolégica

Este apartado debera ser cumplimentado por el/a psicélogo/a de planta o del
hospital, si lo hubiere, o por el profesional contratado por alguna Asociacién. En caso
de que atiendan ambos profesionales, deberan responder ambos al cuestionario.

Trabajo Social

Los aspectos sociales seran considerados por el Servicio de Trabajo Social del
hospital y también por el profesional que aporte la Asociacion. Si atienden a las
familias los dos profesionales, deberan responden ambos al cuestionario.

Centro de Salud — Atencion Primaria

El médico pediatra de Atencién Primaria sera quien aporte las respuestas de este
apartado, puesto que es él quien coordina a los profesionales y los recursos del
Centro de Salud.

Opinion de los padres o tutores

Para recoger los aspectos que los padres consideren mas importantes durante la
etapa de cuidados paliativos, se van a realizar diversas entrevistas personales entre
psicologas y familia.
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5. RESULTADOS DEL ESTUDIO

SERVICIOS GENERALES DEL HOSPITAL

Si su respuesta es afirmativa marque la casilla correspondiente

N° HOSPITALES

Dispone de Unidad de Hospitalizacion a Domicilio (U.H.D.) 10
La U.H.D. atiende apacientes pediatricos-oncolégicos 7
La U.H.D. esta integrada en la Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica 2
Sila U.H.D. es independiente, se coordina con el especialista oncologo 4
pediatra
Dispone de Unidad del Dolor (U.D.) 21
La U.D. atiende en hospital a pacientes de oncologia pediatrica 15
La U.D. visita a domicilio a pacientes de oncologia pediatrica 4
SERVICIOS GENERALES DEL HOSPITAL
100% 87,50%
90% - e
80% -
70% - 62,50%
60% -
50% 1 41,70%
o/ |
40% 29,20%
30% -
16,70% 16,70%
200/ N Y )
) 8,30%
10% - |_|
0%
¥ < o & S &£ N
S N N 9
O < > O N
O v O o N
S © O = X
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Las Unidades de Hospitalizacion a Domicilio (U.H.D.) estan implantadas en el
41,70% de los hospitales consultados, pero tan soélo un 29,20% atienden a pacientes
de oncologia pediatrica, por lo que se deduce que son muy pocos los nifios y nifias
qgue pueden disponer de este tipo de atencién en domicilio.

Actualmente las U.H.D. atienden generalmente a los adultos y algunas,
esporadicamente, tratan a pacientes pediatricos. Sélo un 8,30% (2 hospitales del total
de 24) estan integradas en las Unidades de Onco-Hematologia Pediatricas, y muy
pocas U.H.D. se coordinan con el especialista pediatra oncologo.

Las Unidades del Dolor (U.D.) funcionan en un 87,50% de los hospitales y en un

62,50% atienden en el hospital a pacientes de oncologia pediatrica. No obstante, son
muy escasas las U.D. que visitan a domicilio.
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SERVICIOS ESPECIFICOS DE CUIDADOS PALIATIVOS

Cuando esta ingresado en el hospital, quién atiende al paciente pediatrico:

N° HOSPITALES

e La Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica 22
e La Unidad de Cuidados Paliativos 5
e La Unidad del Dolor 11

¢ QUIEN ATIENDE AL PACIENTE PEDIATRICO EN EL HOSPITAL?

100% 91,70%

60% - 45,80%

Practicamente todos los pacientes pediatricos oncoldgicos (un 91,70%) que pasan a cuidados
paliativos son atendidos en la Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica. Siendo un 20,80% de
estos hospitales los que utilizan los servicios de la Unidad de Cuidados Paliativos, y un

45,80% los de la Unidad del Dolor.

Es evidente que las Unidades de Cuidados Paliativos y las de Dolor son muy poco
utilizadas para los pacientes pediatricos, quedando la atencién muy por debajo de

sus necesidades reales.
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Cuando esta en domicilio, quién visita y atiende al paciente pediatrico:

N° HOSPITALES

e La Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica 3
o Especialista oncologo pediatra 5
e Enfermeria de Planta 1
e La Unidad de Hospitalizacion a Domicilio 6
e La Unidad de Cuidados Paliativos 6
e La Unidad del Dolor 2
Centro de Salud, Atencién Primaria (Equipo de soporte a domicilio de At. 14

Primaria, PADE, ESAD, etc.)

¢QUIEN ATIENDE AL PACIENTE PEDIATRICO EN EL
DOMICILIO?

100%

90% -
80%
ggfy@ | 58,30%
-
50% -
40%
30% - 20,80%
20% 1 12,50%
10% 1+ I | 420% | — |

25% 25%

0% —1 I_l

Por lo general, las Unidades de Onco-Hematologia Pediatricas no visitan al paciente

en domicilio, sélo lo hacen 3 hospitales (un 12,50%).

Los hospitales que tienen Unidad de Hospitalizacion a Domicilio y las Unidades de
Cuidados Paliativos visitan al paciente pediatrico oncolégico en domicilio en un 25%
de los casos. Mucho mas baja es la asistencia en domicilio para los pacientes
pediatricos de las Unidades del Dolor. Por lo que se puede ver claramente que estas

Unidades estan destinadas a los adultos.
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Los Centros de Salud, en Atencién Primaria proporcionan cuidados paliativos a
domicilio en un 58,30% de los casos, aunque en este apartado no se especifica qué
profesionales o equipos son los responsables de este proceso.

Algunos hospitales nos hacen los comentarios siguientes:

- “Los pacientes pediatricos de cuidados paliativos en estos 3 ultimos afos, han
sido derivados a hospitales de otras Comunidades Auténomas.”

- “Es nuestra intencion incluir un pediatra formado en cuidados paliativos en la
Unidad de Atencion Domiciliaria.”

- “Disponen de Unidad de Cuidados Paliativos de adultos.”

- “El especialista oncdlogo pediatra se desplaza ocasionalmente al domicilio del
paciente.”

- “En ocasiones la Unidad de C.Paliativos de adultos ha visto a algun
adolescente.”
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Recogida de actuaciones
N° HOSPITALES

Existe protocolo escrito de coordinacion entre el hospital y Atencion Primaria

cuando un paciente va a recibir los cuidados paliativos en domicilio S
Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente 13
pediatrico
Se registran las actuaciones en soporte informatico 9
Indicar numero de pacientes pediatricos atendidos en cuidados paliativos 145
anualmente (media de los 3 ultimos afnos)
Dispone de un sistema de apoyo telefonico, con expertos en cuidados 9
paliativos, durante las 24 h.
RECOGIDA DE ACTUACIONES
100%
90% A
e
1 0,
9% 1 54,20%
50% 3750% 3750%
o/ |
304 | 20,80%
20%
10% - | |
0%

El numero de pacientes pediatricos oncolégicos que pasan como media anual a
cuidados paliativos es de 145, en el total de los 24 hospitales consultados.

Es muy poco frecuente que los hospitales dispongan de protocolo escrito de
coordinacion entre el Hospital y Atencién Primaria cuando un paciente va a recibir los
cuidados paliativos en domicilio. Sélo 5 hospitales (un 20,80%) lo llevan a cabo.

Las actuaciones que se realizan a los pacientes pediatricos oncolégicos son
registradas por escrito en su historia clinica en un 54,20%, siendo menos frecuente
que se haga en soporte informatico, que solo alcanza a un 37,50%.

El apoyo telefénico, elemento indispensable cuando los menores reciben los
cuidados paliativos en su domicilio, sélo esta disponible en un 37,50% de los
hospitales. Algunos profesionales atienden el teléfono desde las Unidades del Dolor o
bien en la guardia de oncologia pediatrica.
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UNIDAD DE ONCO-HEMATOLOGIA PEDIATRICA

Procedimiento desde el diagndstico hasta el alta o cuidados paliativos

N° HOSPITALES
El responsable del paciente es siempre el especialista pediatra oncologo 23
(e.p.0.)
Existe protocolo escrito de coordinacién con Atencidn Primaria cuando un 4
paciente va a recibir los cuidados paliativos en domicilio
El e.p.o. coordina con Atencion Primaria la atencion domiciliaria del paciente 14
Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente 19
pediatrico
Se registran las actuaciones en soporte informatico 9
PROCEDIMIENTOS
0,
100% 95,80%

90% - 79,20%

80%

70% - 58,30%

60% -

50% - 37,50%

40% -

30% 1 16,70%

20% =

10%

0%
o . . ®) )
< oe Q- @) X
X2 0 O o O
X o © & &
oé @) o o \
o X o
& QQ" <& O\%
&

En este apartado se incluye el procedimiento desde el diagndstico hasta el alta o los
cuidados paliativos, y en todas las ocasiones es el especialista oncélogo pediatra
quien se responsabiliza del paciente.
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No obstante, la coordinacion entre el hospital y Atencion Primaria es necesario que
se establezca desde el momento del diagndstico, de forma protocolizada y por
escrito, de manera que si el paciente pediatrico tuviera que recibir los cuidados
paliativos en su domicilio, el Centro de Salud, conjuntamente con el hospital, pueda
complementar los servicios necesarios. Este protocolo por escrito solo esta
implantado en 4 hospitales, un 16,70% del total.

Es mas frecuente que el especialista oncélogo se ponga en contacto con Atencion
Primaria para coordinar el cuidado a domicilio, alcanzando en estos casos un
58,30%.

El registro por escrito en la historia clinica del paciente se lleva en un 79,20% de los
hospitales, y es mucho menor el porcentaje de los que utilizan soporte informatico.

niﬁ(]T,s con cancer 16



Envio de informe al pediatra

El e.p.o. envia informe al pediatra de At. Primaria cuando hace el diagnéstico
En caso afirmativo, lo realiza mediante:

N° HOSPITALES

e Correo postal 6
e Correo electronico 6
e Comunicacion telefénica 10
e Fax 3
e Por un familiar 16

ENVIO DE INFORME AL PEDIATRA

100%

80% 66.70%
70% |
2822 1 41,70%
3840 1 25% 25%
50% | 12.50%
10% —
0% [ [

Comprobamos que el envio de informe al pediatra esta generalizado, aunque nos
encontramos con dos hospitales no establecen ningun tipo de comunicacién. No
todos los especialistas oncélogos utilizan los mismos medios. La mayoria hace llegar
los informes por varias vias combinandolas como mejor les parece.

El correo postal en exclusiva solo lo utilizan dos hospitales, combinandolo con

llamada telefénica en tres de ellos y en otro con soporte informatico. Los hacen
llegar por medio de la familia en tres de estas unidades.
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El correo electronico es utilizado con el mismo porcentaje que el postal, pero no
coincide con las mismas combinaciones. Lo refuerzan con el teléfono en cuatro
ocasiones y lo envian a través de familiares en otras cuatro.

La comunicacion telefénica suele reforzar otras vias de informacién, aunque nos
encontramos con dos hospitales que solo lo hacen a través del teléfono. La mayor
parte de los que utilizan este medio envian el informe a través de la familia.

El envio de informe por medio de fax va quedandose relegado por otras formas de
comunicacion mas efectivas.

En teoria, el informe llega al pediatra a través de la familia en un 66,70% de los
casos, pero no podemos tener seguridad de que los familiares lo entreguen al
pediatra. Hay que hacer notar que cinco hospitales envian el informe solamente por
la via de los familiares.
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Informacion en diferentes fases

El e.p.o. envia informes al pediatra de At. Primaria en las diferentes fases de

N° HOSPITALES

la enfermedad 16
El e.p.o. informa a la familia del paso a cuidados paliativos 17
Dispone de un lugar fisico apropiado para informar a las familias 22
El e.p.o. observa si por lo general, la familia tiene dificultades para aceptar el 17
paso a cuidados paliativos de su hijo/a
El e.p.o. informa a la familia sobre la fase terminal 22
El e.p.o. informa a la familia sobre la sedacién 21
Existe informacion permanente con la familia sobre los cambios en la 23
evolucion de la enfermedad
Se celebran reuniones multidisciplinares antes y durante el proceso para la 20
coordinacion de todos los profesionales que intervienen .
Existe protocolo escrito de coordinacién para que cuando un paciente
pediatrico ingresa por Urgencias sea visto y atendido por su médico 12
responsable de oncologia y de cuidados paliativos.
INFORMACION EN DIFERENTES FASES
100% 91,70% ITO% g gy
90% - ] ] S 83,30%
80% - 70,80% 70,80% i
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Por los resultados obtenidos, comprobamos que la comunicacion entre el especialista
oncologo y Atencion Primaria no es demasiado fluida en las diferentes fases de la
enfermedad, siendo un 66,70% los que la realizan.

Por otro lado, la comunicacién entre el especialista oncélogo y la familia es bastante
fluida en todas la fases de la evolucion de la enfermedad.

Todos los hospitales disponen de lugar fisico apropiado para informar a las familias, y
es el especialista oncologo quien informa sobre el paso a cuidados paliativos,
sedacioén y fase terminal.

Hay que destacar que la mayoria de las familias tiene dificultades para aceptar el
paso de su hijo/a a cuidados paliativos, por lo que vemos imprescindible la
colaboracion de todos los profesionales, en especial del psicélogo/a, para aclarar
cuantas dudas se les presenten y para una correcta toma de decisiones.

Es un dato positivo que en un 83,30% de los hospitales se celebren reuniones
multidisciplinares para la coordinacion de todos los profesionales que intervienen en
el proceso.

Cuando un paciente pediatrico oncolégico acude a Urgencias de un hospital, necesita
ser visto y atendido por un especialista oncélogo pediatrico o por el profesional
responsable de cuidados paliativos, si se encuentra en esa fase. Por este motivo,
seria conveniente que los hospitales tuvieran protocolos escritos de coordinacion
para su derivacion a estas unidades. Cuentan con estos protocolos escritos un 50%
de los hospitales consultados.

Algunos hospitales comentan que no existen guardias de 24 h. en oncologia, por lo
que los niflos que acuden a urgencias son atendidos por residentes.
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SERVICIO DE ENFERMERIA

Se hace una valoracién integral de necesidades de cuidados del paciente

N° HOSPITALES

registrandose en su historia clinica. 21
Adapta la informacion proporcionada por el médico para aclarar dudas del 23
paciente y la familia
Informa de las acciones que se van a llevar a cabo para la administracion del 21
tratamiento de cuidados paliativos
Ensefa al paciente y a su familia los cuidados basicos y la administracion del 23
tratamiento.
Visita en domicilio al paciente pediatrico cuando esta en cuidados paliativos 6
Existe protocolo escrito de coordinacién con Atenciéon Primaria cuando un 2
paciente va a recibir los cuidados paliativos en domicilio
Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente 20
pediatrico
Se registran las actuaciones en soporte informatico 10
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Practicamente todos los Servicios de Enfermeria hacen una valoracion integral de
necesidades del paciente, registrandola en su historia clinica, y adaptando la
informacion proporcionada por el médico al paciente y su familia.

Asimismo, Enfermeria informa de las acciones que se van a llevar a cabo para la
administracion del tratamiento de cuidados paliativos y ensefia al paciente y su
familia de su administracion.

Cuando el paciente pediatrico recibe en su domicilio los cuidados paliativos, sélo 6
hospitales consultados, un 25%, es visitado por enfermeria.

Los protocolos escritos de coordinacion con Atencion Primaria los tienen en dos
hospitales, por eso su porcentaje en relaciéon con el total es de un 8,30%.

Tampoco es frecuente que los Servicios de Enfermeria registren sus actuaciones en
soporte informatico.

La figura de la “Enfermera de Enlace” es clave para la deteccion de necesidades y
coordinacion con Atencién Primaria en algunos hospitales.

Otros comentarios de Enfermeria nos indican lo siguiente:

- Que hay hospitales que no disponen de enfermeria especifica para onco-
pediatria en la planta de hospitalizacion.

- Que reciben quejas de Cuidados Paliativos porque se les avisa tarde, aunque
cuando atienden al paciente todo funciona muy bien, creando un equipo
multidisciplinar en el que incluyen a la familia.

- Que el mayor problema es la falta o poca coordinacion con los Centros de
Salud para los casos de asistencia a domicilio.
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Envio de informe al Centro de Salud

Envia informe enfermeria al Centro de Salud del paciente pediatrico.
En caso afirmativo, lo realiza mediante:

N° HOSPITALES

e Correo postal 2
e Correo electronico 3
e Comunicacion telefénica 3
e Fax 2
e Por un familiar 5
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Como se puede ver en el grafico, la comunicaciéon entre Enfermeria y el Centro de
Salud es casi inexistente.

En 15 hospitales no hay ningun tipo de comunicacion entre Enfermeria y el Centro de

Salud y en el resto se utilizan diferentes medios. La informacion a través de la familia
alcanza un 20,80 % en cinco hospitales.
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ATENCION PSICOLOGICA
N° HOSPITALES

Dispone la Udad. de Onco-Hematologia Pediatrica de un psicélogo/a en 3
planta para atender a los pacientes desde el diagndstico

La atencion psicologica se presta a través de partes de Interconsulta a 13
solicitud del especialista oncélogo pediatrico

Qué tiempo medio de espera hay para la cita con el psicélogo/a 1 dia
Proporciona atencién psicoldgica alguna Asociacion 21
Interviene el psicologo/a en la intercomunicacion médico-paciente-familia para 16

la aceptacion de los cuidados paliativos

Proporciona recursos para aceptar la situacion de cuidados paliativos 18
Visita en domicilio al paciente pediatrico cuando esta en cuidados paliativos 8
Aconseja y orienta sobre el manejo de duelo 20
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No se concibe una atencion integral al paciente pediatrico con cancer sin la inclusion
entre los profesionales hospitalarios de un psico-oncélogo/a.
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En los centros hospitalarios nos encontramos con que esta atencion psicoldgica la
proporcionan actualmente profesionales contratados por diferentes asociaciones, en
su gran mayoria, pertenecientes a la Federacidn Espafiola de Padres de Nifios con
Cancer. Solamente tres hospitales disponen en planta de psicélogo/a. Algunos
centros comparten el trabajo entre la psicéloga de planta y de la asociacion.

La atencion psicolégica se proporciona a algunos pacientes a través de partes de
interconsulta que envia el especialista oncélogo pediatra al servicio correspondiente.
Este tipo de atencién es puntual, generalmente cuando se ha detectado ya el
problema o esta a punto de iniciarse una situacion extrema. El tiempo de espera
medio para la consulta suele ser de un dia, ya sea hecha por profesionales del
hospital o de la asociacién.

Como se puede ver en la grafica, sélo en un 33% de los casos se visita al paciente
en su domicilio cuando esta en cuidados paliativos.

En un hospital son tratados los pacientes pediatricos por una psiquiatra del Servicio

de Salud Mental Infantil, y participa desde el diagndstico y en la evolucion de la
enfermedad.
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Envio de informe a Atencion Primaria
Envia informe de psicologia a Atencién Primaria cuando un paciente va a recibir en domicilio los

cuidados paliativos.
En caso afirmativo, lo realiza mediante:

N° HOSPITALES

e Correo ordinario 2
e Correo electronico 1
e Comunicacion telefénica 2
o Fax 1
e Por un familiar 2
Existe protocolo escrito de coordinacion con Atencion Primaria cuando un 3
paciente va a recibir los cuidados paliativos en domicilio
Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente 3
pediatrico
Se registran las actuaciones en soporte informatico 4
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Al prestar la atencién psicolégica, en su mayor parte, los profesionales contratados
por las Asociaciones de padres, soélo nos encontramos con dos hospitales que envian
informes a las familias y son precisamente los que tienen un profesional en plantilla.
Nos encontramos con otros tres hospitales que establecen alguna comunicacion y
que lo hace, por medio del teléfono, un hospital y los otros dos a través de la familia.

Los protocolos escritos de coordinacién con Atencion Primaria se hacen en tres
hospitales, que representan el 12,50%.

Unicamente, en una tercera parte de los Centros, se registran por escrito en la
historia clinica del paciente las actuaciones que se llevan a cabo. Y es menos
frecuente que lo hagan en soporte informatico.
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TRABAJO SOCIAL
N° HOSPITALES

Dispone el hospital de un profesional para la atencién social desde el 3
diagnéstico

Qué tiempo medio de espera hay para la cita con Trabajo Social 1 dia
Proporciona o colabora en la atencion social alguna Asociacion 22
Asesora a la familia sobre todo tipo de recursos 22
Gestiona prestaciones econdémicas, material como camas articuladas, colchén 20

antiescaras, sillas de ruedas, etc.

TRABAJO SOCIAL
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La grafica nos muestra que son las Trabajadoras Sociales contratadas por las
Asociaciones de padres las que estan realizando el trabajo social en los hospitales.
En tres hospitales se dispone de una trabajadora social, que generalmente, se
coordina con la de la asociacion.
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Son las trabajadoras sociales quienes se encargan de proporcionar a los pacientes y
su familia el asesoramiento para todo tipo de recursos, gestionando las prestaciones
econdmicas y diverso material que precisen.

Los comentarios de algunas Asociaciones nos muestran la situacion actual:

- “El hospital interviene lo minimo, delega en la trabajadora social de la
asociacion el trabajo, aunque en todo momento estan coordinadas.”

- “El hospital dispone de T.S., pero no atiende los casos de la Unidad de
Oncologia Pediatrica, delegan en la T.S. de la asociacion.”

- “LaT.S. de la asociacion es la que proporciona atencién social a estos nifios y
a sus familias. Visita a domicilio siempre y cuando el paciente esté en nuestra
Comunidad.”

- “La T.S. de la asociacion es la unica que esta en la Unidad con permiso del
hospital, ya que los trabajadores sociales del hospital tienen demasiado
trabajo, aunque piden colaboraciones esporadicas.”
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Contacto con Atencidn Primaria

Se pone en contacto con Trabajo Social de Atencion Primaria para ver las necesidades del paciente y
la familia cuando van a domicilio en cuidados paliativos. En caso afirmativo, se realiza mediante:

N° HOSPITALES

e Correo ordinario 4
e Correo electronico 4
e Comunicacion telefénica 15
o Fax 3
e Por un familiar 4
Visita en domicilio al paciente pediatrico cuando esta en cuidados paliativos 7

Existe protocolo escrito de coordinacion con Atencion Primaria cuando un 4
paciente va a recibir los cuidados paliativos en domicilio

Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente 10
pediatrico

Se registran las actuaciones en soporte informatico 9
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De los 24 centros hospitalarios consultados, ocho no establecen ningun tipo de
comunicacién con las familias. El resto, utiliza en un 62,50% el teléfono, y son muy
pocos los que lo hacen por otros medios.
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El protocolo escrito de coordinacion entre el Hospital y Atencion Primaria lo tienen en
cuatro hospitales, que representan un 16,70%.

En una de las respuestas nos comentan que es “la trabajadora social de la

Asociacion quien contacta con la trabajadora social de Atencion Primaria para
coordinar las actuaciones necesarias en cualquier fase de la enfermedad.”
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CENTRO DE SALUD — ATENCION PRIMARIA

Recibe informacidon el pediatra del especialista pediatrico oncélogo desde el momento del
diagnéstico.
En caso afirmativo, lo recibe mediante:

N° HOSPITALES

e Correo ordinario 2
e Correo electronico 1
e Comunicacion telefénica 6
o Fax 1
e Por un familiar 13

MOMENTO DEL DIAGNOSTICO
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Aunque la respuesta de los pediatras, en cuanto a la recepcion de informes del
especialista oncélogo, no coincide con a la que dan los hospitales, es evidente que
son muy pocos los que reciben informes escritos en Atencion Primaria.

La comunicacion telefénica es de un 25% y lo mas corriente es recibir los informes a
través de las familias, que alcanza un porcentaje del 54,20%.

Nos parece interesante transcribir los comentarios de algunos Centros de Salud:

- “Los pediatras de Atencién Primaria no recibimos informacién, en absoluto, de
Atencion Especializada y, por el momento, no se nos permite un acceso
informatico a los documentos del hospital, salvo a las analiticas.”

- “Los nifios tienen gran dependencia del hospital, se intenta coordinar la
actuacién en todo momento sobre via telefénica.”
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Cuidados paliativos en domicilio

Recibe el pediatra informe del e.p.o. cuando el paciente pasa a cuidados paliativos en domicilio.
En caso afirmativo, lo recibe mediante:

N° HOSPITALES

e Correo ordinario 2
e Correo electronico 3
e Comunicacion telefénica 7
o Fax 1
e Por un familiar 9
Existe protocolo escrito de coordinacién con el hospital cuando el paciente 4

va a recibir los cuidados paliativos en domicilio

Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente 13
Se registran las actuaciones en soporte informatico 8
Se coordinan el e.p.o. y el pediatra de A.P. cuando el paciente esta en su 5
domicilio

CUIDADOS PALIATIVOS EN EL DOMICILIO
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Cuando un paciente pediatrico oncolégico pasa a cuidados paliativos y él o su familia
deciden recibir el tratamiento en su domicilio, los pediatras en Atencién Primaria,
segun nos indica la grafica, reciben escasa o nula informacion escrita del
especialista oncélogo.

De la misma manera que sucede con el informe del primer momento del diagnéstico,
en la fase de cuidados paliativos, utilizan solo dos hospitales el correo ordinario o
electrdnico, y el resto, lo hacen por medio del teléfono o de un familiar.

El protocolo escrito de coordinacion entre el Hospital y Atencién Primaria sigue
existiendo en 4 hospitales, lo que representa un 16,70% del total y coincide con la
informacion que nos dan en las Unidades de Onco-Hematologia Pediatricas. Por
tanto, la coordinacién entre especialistas oncdlogos y pediatras de A.Primaria se
centra casi por completo en los que tienen este protocolo escrito.

En Atencién Primaria se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del

paciente en un 54,20% de los casos y es poco frecuente el registro en soporte
informatico.
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Equipo de Soporte a domicilio

N° HOSPITALES

Dispone el Centro de Salud de un Equipo de Soporte a Domicilio en
Cuidados Paliativos, que visite a los pacientes pediatricos (ESAD, PADE, 8
etc.)

Cuantos profesionales componen el Equipo de Soporte a Domicilio en Cuidados Paliativos:

¢ Meédico/a especialista en cuidados paliativos 6

e Pediatra 2

e Enfermero/a 7

e Psicologo/a 2

e Trabajor/a Social 2
El Equipo de Soporte a Domicilio dispone de un sistema de apoyo telefonico 1
24 h.
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Hay ocho Centros de Salud que disponen de Equipo de Soporte a Domicilio en
Cuidados Paliativos. Casi todos estos equipos estan formados por médicos de
adultos, sélo dos equipos disponen de pediatra.
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Enfermeria esta integrada en 6 de los equipos y solamente existen dos centros
donde estan incorporados los profesionales de atencion psicoldgica y trabajo social.

Entre los Equipos de Soporte a Domicilio, unicamente uno dispone de sistema de
apoyo telefénico 24 h.

Las observaciones que nos llegan de algunos Centros de Salud también nos aportan
su punto de vista:

- “El ESAD ha prestado apoyo en algun caso con pacientes adolescentes
mayores.”

- “Esta reciente el plan de paliativos y contempla la creacién de unidades de
soporte de paliativos.”

- “Dispone de PADE de adultos. Generalmente el tratamiento es hospitalario, en
domicilio es rara vez.”

- No existe ninguna coordinacion institucionalizada entre el centro de salud y el
hospital, la Unica que existe es a través de la familia que informa al pediatra
dependiendo de la voluntad de éste lo que se quiera implicar: llamada
telefénica al hospital, ponerse en contacto con el ESAD (adultos) si la edad del
nifio lo permite, etc.”

- “No existe programa especial de PADES o similar para nifos, sélo si el nifio es
mayorcito el quipo de PADES acepta el seguimiento, siempre en coordinacion
con el Pediatra Oncélogo responsable del caso.”

- “Esta en marcha el estudio del protocolo para atencién pediatrica en domicilio
a nifos con cancer.”
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Visita de profesionales del Centro de Salud

Si el Centro de Salud no dispone de equipo de cuidados paliativos, qué Profesionales visitan al
paciente en su domicilio:

N° HOSPITALES

e El/la pediatra 11

e Enfermero/a 11

e Psicologo/a 1

e Trabajor/a social 2
El Clgntro de Salud realiza controles o determinadas pruebas a los pacientes 6
pediatricos
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100%
90% A
80%
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -
o 4,20% 280

0% — —

45,80% 45,80%

25%

S
NG
Q.

&
O A - S
@e(( ch\ QO

Los Centros de Salud que no disponen de equipo de cuidados paliativos tienen
algunos profesionales que visitan al paciente en domicilio, y suponen el 45,80%.

Practicamente en todos estos Centros de Salud la visita la hacen conjuntamente el/a

pediatra y enfermeria, aunque nos encontramos un centro en el que la visita la realiza
s6lo enfermeria y otro pediatria.
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La atencion psicoldgica la presta tan solo un centro de salud y la atencion social esta
disponible en dos centros.

Aportamos seguidamente los comentarios de algunos Centros de Salud:
“‘No tiene un equipo de soporte a domicilio, van los propios pediatras y
enfermeras de cada nifio a visitar a sus pacientes.”

- “Por la proximidad del hospital, los pacientes oncolégicos pediatricos, rara vez
se tratan o valoran en los Centros de Atencién Primaria.”

- “La realidad es que no tenemos pacientes pediatricos con tratamientos
paliativos, estdn en el hospital y la comunicaciéon con el hospital es por
teléfono o por un familiar.”

- “Los nifios tienen gran dependencia del hospital, se intenta coordinar la
actuacion en todo momento sobre todo via telefénica.”
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ENTREVISTAS CON PADRES

Las entrevistas se han llevado a cabo por psicélogas de las diferentes Asociaciones
de Padres de nuestra F.E.P.N.C. a 14 familias con hijos/as afectados de cancer que
han pasado por cuidados paliativos.

A continuacion vamos a mostrar siete casos concretos y terminaremos con las
conclusiones del total de entrevistas.

CASO 1. Momento de esta entrevista con la hija aun viva.

Diagndstico: Tumor cerebral con respuesta parcial al principio pero en meses vuelve
a surgir con gran agresividad. La nifia permanece en casa hasta una semana antes
del fallecimiento. Ingresa en el hospital para controlar los sintomas de la fase final.

Informacién: La familia considera que no estan bien informados.”Que cuando les
dijeron que ya no se podia hacer nada es como si les dejaran de lado. Los médicos
de consulta sélo comentan cémo esta la analitica y nada mas. Ante cualquier nuevo
sintoma que surge, vas al hospital lo comentas y no te dicen nada. O sea,
necesitarias que te dijeran por qué del sintoma y si algo se puede hacer. Hablas de la
unidad de dolor para estar informada y te dicen que por ahora el dolor esta
controlado y que mas adelante la derivaran.”

La psicologa quiere profundizar en este sentimiento de abandono. Pregunta mas
directamente sobre qué necesidad de informacion necesitan. Comprueba que existe
una gran ansiedad ante la situacion y una contradiccion. Por una parte no aceptan la
impotencia de que no se puede hacer nada y el padre se dedica a ir de hospital en
hospital, de investigador en investigador, consultando internet y todo lo que
encuentra para saber si existe algo que se pueda hacer. La madre quiere que le
expliquen lo que esta pasando, el por qué, el qué se puede hacer pero no quiere que
le hagan pruebas de imagenes para que le digan mas de lo mismo: no se puede
hacer nada.

En el fondo lo que necesitan es que algun médico les escuche, recoja su angustia,
les explique cosas de forma cercana, aunque no se pueda hacer nada. El hospital
tiene un sistema de informacién para los nifios no hospitalizados y otros para nifios
hospitalizados. O sea, que los médicos de consulta son unos y los de planta otros.
Por fin los padres encuentran a un médico que les sabe escuchar y recoger su
angustia. Es de planta, por eso ellos, después de la consulta, van a planta a hablar
con este médico y asi consiguen calmarse algo.

Como se realizan los cuidados: Estan en casa y van sistematicamente al hospital
para las analiticas. Cuando surge algun sintoma diferente o los padres van al hospital
sin la hija o llevan a la hija. Hablan con el equipo. “Me siento mejor viniendo aqui. No
me siento segura con el médico pediatra. El no quiere involucrarse.”

Ante la pregunta de que si quiere que la visite un médico a casa o un equipo de

atencion lo rechazan. “En casa entre todos la cuidamos: los abuelos, la madre y el
padre”. Es un bebé aun y se maneja muy bien aunque esté muy limitada.
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La psicologa y la madre hablan del control del dolor. Pasa lo mismo que con los
tratamientos. Hay contradiccion entre la percepcion de que se esta controlando con
s6lo Nolotil y el miedo a que no se pueda controlar en el futuro. Lo que existen
realmente son episodios muy puntuales de dolor. Se intenta ensefar a percibir la
expresion de dolor.

Al final, ingresa una semana antes de morir ya con sintomas claros de dolor y
permanece en el hospital hasta el final. En el hospital se controlan bien los sintomas
y la familia se siente mas tranquila. Puede participar en los cuidados y se siente
apoyada.

Necesidades: Cercania del equipo en esta fase para ir explicando una y otra vez los
sintomas, la evolucion, lo que puede pasar.

La madre esta embarazada y necesitara ayuda para cuando nazca el nifio. (Al final
no hizo falta ya que se ingres6 una semana para la fase final y la familia extensa
ayudo con el recién nacido).

CASO 2. Se entrevista a la familia una vez tomada decision de atender a su hijo en
casa. Nifno aun vivo.

Diagndstico: Tumor cerebral. Buena respuesta al principio. Después de unos meses
hay recaida. Se vuelve a intentar tratamiento curativo para la recaida. Después de
terminada la radioterapia y primer ciclo de quimioterapia nueva, el tumor retoma
actividad muy agresiva, se extiende y se decide que no se puede hacer nada. La
familia decide regresar a su lugar de residencia.

Informacién: La familia siente que la informacion ha sido adecuada. La informacion
fue trasmitida después de haberse reunido el equipo de neurologia y el de oncologia.
La familia recibio la noticia un viernes y solicitdé no irse hasta el lunes para dar tiempo
al equipo a estudiar profundamente el caso por si existia alguna alternativa de
tratamiento. El equipo aceptd la sugerencia y volvieron a reunirse el lunes con la
familia para decirles que no existia ningun tipo de tratamiento para la progresion
actual del tumor. La familia acepta la decision pero sigue despidiéndose diciendo que
los llamen enseguida si descubren alguna alternativa, por muy dificil que sea. Sin
embargo estan de acuerdo en no hacer sufrir al nifio si no hay ningun tratamiento con
un minimo de posibilidad. La familia se pone en contacto con su hospital comarcal
para explicarles que regresan a casa en situacion paliativa. Este hospital queda muy
impactado por la relacion tan estrecha que ha establecido con el nifio durante toda la
evolucion de la enfermedad. El equipo de dicho hospital les dicen que por su parte
buscaran otras alternativas para controlar la situacién.

Tiempo después hemos sabido que la familia, una vez en su localidad, no acepta no
hacer nada y ha ido a distintos medios de comunicacion para buscar alguna
alternativa.

Cuidados: La familia desde el momento del diagndstico ha involucrado al hospital
comarcal. Es un hospital que ya ha tenido varios casos de nifios con cancer. Ellos no
los tratan pero si hacen seguimiento de analiticas y tratamientos de infecciones, etc.
en total colaboracién con el Hospital de Referencia. De esta forma el hospital
comarcal conoce al nifio y a la familia y se ha puesto a total disposicién para hacer
los cuidados necesarios, aunque les cuesta hablar abiertamente a la familia de la
imposibilidad de controlar el tumor.
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Se han organizado los cuidados de la siguiente forma: el Hospital de Referencia ha
hecho un informe con la medicacién que pauta para controlar los sintomas. El nifio
estara en casa tanto como sea posible. Caso de tener que ingresar, ingresara en el
hospital comarcal y éste estara en todo momento en contacto con el hospital de
referencia para cualquier duda.

Apoyos: La familia considera que van a estar mejor en su casa, todos juntos. Se les
da alguna estrategia para que el cuidador primario reciba apoyos a nivel de tareas
practicas. También tienen el movil de la psicéloga que los ha atendido para cualquier
necesidad.

CASO 3. Momento de esta entrevista, un mes después del fallecimiento.

Diagndstico,informacién y evolucion de los cuidados: Rhabdomiosarcoma. Es
un tipo de tumor de partes blandas. Hubo respuesta buena en los inicios pero recayo
después de terminado el tratamiento. Se opté por protocolo de recaida pero sin
buena respuesta. La familia, con el conocimiento del hospital de referencia que
trataba a su hija, consultd a otros hospitales y al jefe de la Comision de
Rhabdomiosarcoma de la SEOP. Este ultimo aconsejéo un nuevo tratamiento de
quimioterapia, no muy efectivo, pero con menores efectos secundarios. Hizo informe
tanto a la familia como al hospital de referencia que trataba a la nifia. Todos
aceptaron el nuevo protocolo. Tampoco dio resultado. Poco a poco la familia empezé
a aceptar que no existia tratamiento curativo y se comenzé con tratamiento para
paliar la sintomatologia del tumor.

La siguiente fase fue que la familia se sintiera segura para regresar a su lugar de
residencia. Estaba bien informada de los problemas que podrian surgir debido a la
localizacion del tumor. El que mas les agobiaba era que el tumor tapara los orificios
respiratorios y la nina muriera asfixiada. También temian que el tumor comenzara a
sangrar y no se pudiera controlar la hemorragia.

El primera paso fue animar a la familia a irse a su lugar de residencia y probar como
podian controlar los sintomas. Esto sucedié durante tratamiento de quimioterapia
paliativo (o sea, tratamiento para mejorar sintomas pero no para curar). El resultado
fue que la nifa disfrutd6 mucho en casa y la familia se fue animando y sélo fue al
hospital de referencia para la quimioterapia y permanecer el maximo tiempo posible
en casa. Sin embargo la familia seguia exigiendo que se hicieran actuaciones para
controlar mejor el tumor. Querian que se operara cada vez que el tumor crecia, lo
que sucedia nada mas acabar la quimioterapia. Después de hablar muy
detenidamente con los médicos, la familia acepta que las cirugias no resuelven nada
y que es peor para la nifia estar sometida a ese tratamiento y quedar ingresada.

Siguiente paso fue que la familia empezé a involucrar al hospital comarcal y a los
cuidados paliativos de su zona. Para que la nifia aceptara que en su lugar de
residencia la trataran, hasta se llevaron las agujas que utilizan en el hospital de
referencia, pues la nifa decia que le daban menos miedo. Desde mediados de
agosto hasta finales de septiembre la nifia estuvo en su domicilio y solo ingresé unas
horas en el hospital comarcal para controlar los sintomas del momento final.
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Apoyos en la fase paliativa y final en su lugar de residencia:

Servicio de cuidados paliativos. Los médicos de este servicio solo fueron dos veces a
la casa. Las enfermeras si fueron varias veces para ayudar y entregar material para
las curas. El tumor requeria curas diarias. La familia queddé muy disgustada con los
meédicos del servicio de paliativos. EI motivo fue que segun iba progresando la
enfermedad la familia dijo que no queria que la nifia sufriera y queria que al final se le
sedara. Los médicos de paliativos estaban en contra de esa medida. Decian que la
sedacién no controla el dolor y que ellos, siguiendo las pautas de atencion, solo iban
a utilizar morfina. La familia tuvo que buscar otras alternativas pues no queria que su
hija sufriera durante el final, maxime cuando el final iba a ser por asfixia.

Pediatra del centro de salud. La familia contactdé con la pediatra que se puso a su
entera disposicion. Visitaba a la nifia todos los dias, ayudaba con las curas, explicaba
la evolucion del estado y los fines de semana la familia tenia el mévil para hacer
cualquier consulta. Fue fundamental este apoyo para que la familia se sintiera
segura. Con ello la calidad de vida de la nifia fue estupenda, saliendo a la calle hasta
un dia antes de morir. Ante la respuesta de cuidados paliativos sobre cémo manejar
los ultimos momentos se decidié ponerse en contacto con la planta de Pediatria del
Hospital comarcal.

Hospital comarcal. El hospital acepté apoyar a la familia en todo lo necesario.
Cuando se necesitaban analiticas o surgia alguna fiebre la nifia no pasaba por
Urgencias para no tener que dar ninguna explicacion. En planta tenian todo
preparado y subian directamente alli. Para preparar el final, se pusieron en contacto
con la doctora del hospital de referencia. Esta doctora respaldé la decision de sedar a
la nina una vez que comenzaran los signos de asfixia. Con este aval, el hospital
comarcal acept6 esta actuacion.

Gracias a todas estas actuaciones la nifia ingres6 horas antes de morir, se la sedd y
pudo morir en paz. El grueso de los cuidados corrié a cargo de la familia durante toda
la fase paliativa pero fue indispensable los apoyos que recibiéo de la pediatra del
centro de salud y del departamento de pediatria del hospital comarcal.

Necesidades: Que los cuidados paliativos se impliguen mas, que el doctor visite
asiduamente a la familia y le de teléfonos para sentirse seguros, que la familia no
tenga que asumir todos los cuidados de curas, que en el momento final no sélo se
utilice la morfina como control del dolor sino que se pueda recurrir a la sedacién para
evitar la angustia de los ultimos momentos.

CASO 4. Esta entrevista se hace un ano después del fallecimiento.

Diagnostico: Tumor 6seo con recaida después de unos anos libre de enfermedad.

Informacién: “La informacion en el hospital fue muy clara. Pero nosotros teniamos
también muy claras las ideas. Después de 8 afos no queria que mi hijo sufriera. Nos
hablaron de otras alternativas, de cirugia. Nos dijeron que lo ibamos a dejar morir.
Pero nosotros lo que queriamos es dejarlo en paz.”. “Asimilar esto es complicado.
Eres tu quién sacas las conclusiones. Eres tu la que decides. EI médico lo que luego
hace es apoyar tu decision.”

niﬁ(]f,s con cancer 42



Decisién: Una vez tomada la decision de que quieren ir a casa y que no sufra mas
tratamientos, el equipo médico les dice que pueden volver al hospital cuando lo
necesiten. En un momento de la fase paliativa se ponen en contacto con la
Asociacion para comentar su decision, ademas de seguir investigando en internet.
Toda posterior consulta les afirma de la adecuada decision que han tomado de no
hacer ningun tratamiento curativo.

Cuidados: Se ponen en contacto con el equipo de cuidados paliativos de su zona.
Su ciudad no tiene cuidados paliativos para nifios. Al principio el equipo tiene miedo
‘como se va a hacer cargo de un niio”. El médico de cuidados paliativos comienza a
ir todos los dias a la casa. Los padres tienen el numero particular de él. “Poco a poco
el médico observa cémo los padres cuiddbamos al nifio y empieza a confiar en
nosotros”.

“Los padres son el 90% de los cuidados. No es facil pero muy gratificante. Necesitas
soporte médico. Nadie te explica a lo que te enfrentas. El médico te dice: vamos a ir
viendo como evoluciona. Vas aprendiendo segun aparecen los problemas. Es
importante no perder los nervios y tener capacidad de valorar. No hay férmulas. Hay
que estar muy pendiente. Te asusta no poder controlar los sintomas, sobretodo el
dolor. Usar el sentido comun.”

Unidad del dolor del hospital de referencia. Es la que dirige las pautas del tratamiento
del dolor. El equipo de paliativos no esta acostumbrado a las dosis de los nifios por
eso prefiere que sea el hospital de referencia el que paute la dosis. Todo se hace por
teléfono. La madre llamaba a la Unidad del dolor y luego se lo explicaba a Cuidados
Paliativos y lo ponian en practica. Habia una confianza total entre padres y Cuidados
Paliativos.

“‘Hay que ser muy valiente para llevarte tu hijo a casa para morir. Hay que ser osado.
Actuas mas que piensas. Lo hubiera repetido. Es una forma mas humana y cercana
de morir. Pero es imposible llevarlo a cabo siendo s6lo una persona. Es una carga
muy importante. Hay mucha desolacién en los meses que dura la fase. Muchos
sentimientos encontrados. Fueron tres meses. Es necesaria una complicidad entre mi
marido y yo. No queriamos que el nifio oyera nuestras preocupaciones. Nos
escribiamos las cosas para no hablarlas en alta voz. Era necesario que siempre
hubiera alguien con el nifio. No lo dejdbamos solo”.

Necesidades: No queria un psicélogo cerca. Lo que necesitas son ayudas reales y
eficaces: que vayan a la compra, en las tareas domésticas.

Material ortopédico: lo compraron los padres sin ningun tipo de ayuda. Asumieron
todos los gastos como dodotis.

Se necesita ayuda econdémica.

CASO 5. Esta entrevista se hace ano y medio después del fallecimiento.

Diagnostico: Tumor cerebral con pésimo prondstico desde el inicio. Respuesta
parcial a los tratamientos de cirugia, radio y quimioterapia. Después de unos meses
vuelve a surgir el tumor de forma diseminada.
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Informacién y decisiones: El hospital que lo atiende desde diagndstico no ofrece
ninguna posibilidad de tratamiento. La familia no acepta la propuesta de no hacer
nada curativo. Cambian de hospital de referencia. En este nuevo hospital le ofrecen
un tratamiento experimental. La familia lo acepta. La enfermedad sigue progresando
y el nifio cada vez esta mas invalido. El tratamiento experimental permite largas
estancias en casa. Aunque no es un caso puramente paliativo ya que la familia se
aferra, sin objetividad, a este tratamiento experimental que realmente no mejora al
nifo, si ensefia lo que necesitan ante una invalidez cada vez mas progresiva y los
cuidados del nifio en casa.

Necesidades: Que se puedan hacer analiticas en casa para evitar los traslados del
nifio al hospital, que fueron muy penosos. Es necesario coordinar el hospital con el
centro de salud. Es penoso tener que llevar al nifio al hospital por fiebre o porque no
come. Evitar todas esas visitas seria fundamental.

Cuando tengas que ir al hospital en estos casos de enfermedad progresiva y nifio
invalido, que no te hagan esperar. O sea evitar la enorme burocracia, que te den una
atencion diferente, que faciliten todas las pruebas. Teniamos que varias veces
desnudar al nifio para una prueba, luego esperar, luego a otro servicio y repetir lo
mismo. Habria que centralizar las pruebas para que todo se haga rapido y el nifio
sufra lo menos posible.

Se necesita que te orienten en los cuidados, que te expliquen el por qué de los
cambios que estan ocurriendo, que te vayan preparando a lo que puede pasar.
También que te expliquen cémo coger al nifio para que no le hagas dafio a él ni a tu
espalda. Como entretenerlo. Se necesita que un psicélogo te visite en casa.
Aprendimos solos a ponerle la sonda nasogastrica.

CASO 6. Momento de esta entrevista, anos después de fallecida.

Diagndstico: Tumor cerebral sin respuesta a tratamiento. Van a casa con grave
secuela motora. Esta en casa hasta ultimos momentos en el que ingresa en el
hospital.

Informacién: Adecuadamente informada por el hospital sobre la imposibilidad de
hacer nada mas a nivel curativo. Aceptado por la familia. Se van a casa pero sin
ningun tipo de informacién sobre recursos a su disposicién ni hay ningun tipo de
conexion entre hospital y el centro de salud. Ellos si se mantienen en contacto con
hospital y, al final, a ultimo momento ingresa en el hospital para morir.

Participacién en los cuidados: El hospital asesora sobre los cuidados que necesita
el paciente pero siempre a solicitud de la familia. O sea, la familia es la que pregunta
y el hospital contesta. Las enfermeras del centro de salud ensefian sobre algunos
cuidados, por ejemplo, como sondar.

Apoyos: Tuvo una enfermera del centro de salud. La familia era la que explicaba lo
que el hospital recomendaba. Ningun médico visita al paciente.

Venian de una asociacion de ayuda a domicilio a ayudar a bafarla dos veces por
semana.

Tuvieron cierto apoyo psicolégico de la Asociacion.
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Necesidades: “Lo que tu quieres como cuidadora primaria es estar ahi, ser la que le
proporciona los cuidados. No quieres que nadie te reemplace en ese cometido.
Necesitas algun respiro pero poco, muy limitado, porque donde estas mejor es
cuidando a tu hijo.”

“Tal vez lo importante es que te ayuden a atender la casa, en cosas practicas. Por
ejemplo poder llevar a tu hijo pequeno a la guarderia y que se quede a comer y que
alguien te lo lleve y recoja.”

Si se necesita un apoyo psicoldgico.

Tuvieron que comprar ciertas cosas en la ortopedia: como un elevador para poder
mover al paciente ya que estaba imposibilitado.

CASOQ 7. Esta entrevista se realiza anos después del fallecimiento

Diagnadstico: Tumor cerebral con respuesta parcial pero mas tarde con progresion y
diseminacion..

Informacién y decisiones: “No es suficiente la informacion que te dan. Mientras
estas ingresado te sientes bien informada pero no cuando ven el final y te dicen que
ya no se puede hacer nada.” “Cuando tenemos la reunion con los médicos nos van
informando de las dudas y el progreso de la enfermedad. Esto lo puedes hacer todas
las veces que los padres lo deseemos”. “Cuando te llevas a tu hija a casa se
desentienden un poco de nosotros y te ves muy sola. Si es verdad que cuando les
llamas para pedir consejo o decir como esta tu hija te escuchan, pero hay que
llamarlos”.

“‘No sabes lo que te espera, lo que va a pasar, como va a evolucionar. En el momento
que tu quieres llevarte a tu hijo en fase terminal a casa, nadie te dice todo lo que te
puede pasar; lo vas aprendiendo dia a dia segun le vas viendo y si algo no sabia, era
yo la que tenia que llamar al hospital a alguien para que me informase.” Sélo te dan
un teléfono para que puedas llamar si pasa algo. Tampoco te informan a quién
contactar cuando estas en casa.

Asesoramiento en los cuidados: No te sientas bien preparada para cuidar a tu hija
en casa en esta situacion. “Saber dar pastillas toda la gente sabe, pero cambios
posturales y masajes para que no salgan escaras, no sabemos. Por cierto es muy
importante la fisioterapia.”

Es muy triste que te lleves a tu hija en fase terminal y no tener ayuda y no saber qué
hacer. Es para volverte loca.

Nadie nos informd de ponernos en contacto con el Centro de Salud. “Me dié por
llamar a su pediatra diciendo lo que me pasaba y a la hora la tenia en mi casa con
una enfermera. Esto fue un viernes y el lunes se presentd con un equipo de
psicologos y a los dos dias se presentaron de la Unidad de Paliativos de adultos.
Gracias a todo este equipo he podido tener a mi hija en fase terminal en casa. Sélo
20 horas antes de fallecer la llevé al hospital porque era un fin de semana. Yo ya la
veia muy mal y me daba mucho miedo que se ahogara y yo no saber qué hacer.

Apoyos: Tuvimos a la pediatra con la enfermera mas los cuidados paliativos (tres
personas: médico y dos ATS). El Centro de Salud dispone de un equipo a domicilio
en cuidados paliativos pero es de adultos. Pero tengo que decir que se portaron
formidable. Era el unico caso de nifia que tenian.
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Eran los de paliativos que de vez en cuando le hacian un analisis de sangre y en dos
ocasiones la llevamos al hospital para hacerle unos analisis y un control (ya en fase
terminal)

Hospital: me han escuchado siempre que he llamado.

Centro de Salud: han estado a mi disposicion e incluso si tenian que venir todos los
dias. La pediatra y su enfermera me traian las recetas, pafiales (que por cierto al
principio yo los compraba), gasas, protectores para la cama. Todo lo que yo
necesitaba.

Emocional: La Asociacion nos proporciono el apoyo emocional con una psicéloga
para los hermanos y con una madre afectada que también habia perdido a su hijo.
Un dia a la semana por la tarde quedaba en una cafeteria a tomar un café con una
madre de la Asociacion y charlabamos de la evolucidn y las necesidades que
teniamos mi hija y nosotros. Eso también me hacia salir un poquito del ambiente
porque estabamos las 24 horas al lado de nuestra hija.

Social: no tuvimos apoyo

Materiales: La Asociacidén nos proporcionaba lo que necesitabamos: silla de ruedas,
colchén antiescaras.

Fisioterapia: al principio no teniamos. Eramos nosotros. Pero llegé un momento que
hablé con mi gran amiga de la Asociacidén y me proporcioné un fisioterapeuta.

Necesidades: Seria importante que mientras un nifio esté en fase terminal en su
casa hubiese ayuda domeéstica a domicilio para echar una mano en las labores de la
casa.

Es importante estar informado sobre el manejo del duelo y la hora final de tu hijo.
Gracias a toda la informacion que yo fui recogiendo en libros pude ayudar a mi hija
hasta su final.

Coordinarse Hospital-Centro de Salud. Cuando vinieron a mi casa la pediatra del
Centro de Salud fui yo quién les puso al corriente de la enfermedad de mi hija.

CONCLUSIONES DE LAS ENTREVISTAS A LOS PADRES

I. ALGUNOS FACTORES INTERVINIENTES.

Perfil de las familias.

Se utilizd como criterio de seleccion familias cuyos hijos han tenido un periodo de
fase paliativa, entendiendo por paliativo el cambio de objetivo terapéutico debido a la
no respuesta a tratamiento curativo.

Este criterio se cumplié en la mayoria de los casos, aunque en alguna entrevista se
observa que la familia seguia en busqueda de alternativas curativas. En todo caso, si
la familia cuid6 al hijo/a en casa, a pesar de su negacidn, su experiencia nos sirve
para conocer las necesidades y problemas con los que se enfrento.

En algunos casos la familia acepto la fase paliativa pero la llevé a cabo toda ella en el
hospital. Estas experiencias son menos ilustrativas para el tema que nos ocupa.
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Existe diversidad en cuanto al tiempo transcurrido entre el fallecimiento del nifio y la
entrevista. Sélo dos familias tenian a su hijo en fase paliativa en el momento de
realizar la entrevista. Para el resto de las familias el periodo de tiempo tiene un
intervalo desde pocos meses hasta varios afos.

Las familias proceden de distintas CC.AA. Algunas tienen el hospital de referencia
para Oncologia Pediatrica en su propia localidad; otras no, por lo que tiene aun
mayor importancia la relaciéon y coordinacion entre los recursos locales y el hospital
de referencia del nifo.

Tipo de tumores.

Predominan claramente los tumores cerebrales seguidos de otros tipos de tumores
sélidos. Este dato ya habia sido detectado en otros estudios. Probablemente los
tumores cerebrales permiten una etapa mas prolongada sin tratamiento curativo y
con la posibilidad de permanecer en el domicilio por ciertos periodos de tiempo. Sin
embargo, suelen producir secuelas motoras importantes con lo cual las necesidades
de cuidado son mas numerosas y de mayor envergadura.

Lugar de fallecimiento.

Casi todos los casos regresan al hospital para fallecer, siendo el periodo de ingreso
para la etapa final de s6lo unos dias.

ll. INFORMACION: TOMA DE DECISIONES.

Informacién sobre la progresion de la enfermedad.

Si la familia acepta la fase paliativa, o sea, si acepta que se han agotado las terapias
curativas, percibe la informaciéon “técnica” de los médicos como adecuada. Pero los
padres necesitan algo mas que esa informacion técnica respaldada por las pruebas
de imagen y analiticas. Los padres necesitan en ese momento mucha cercania,
empatia, que les repitan y les aseguren que la decisidon de parar el tratamiento es la
unica aceptable pensando en el bienestar del nifio. Ante la mas minima insinuacion
de un tratamiento experimental, aunque dicho tratamiento no ofrezca ninguna
garantia, los padres pediran que se le administre dicha terapia a su hijo.

Es importante que los padres no perciban que los médicos, que hasta ahora
cuidaban de su hijo, se despreocupan del caso porque ya no lo pueden curar. Es
necesario que la informacion que se les dé vaya acompanada de la idea de que hay
mucho que hacer con el objetivo de controlar los sintomas y aliviar al nifio.

Toma de decision de pasar a la fase paliativa.

Salvo en un caso, la toma de decisidon de pasar a la fase paliativa ha requerido un
periodo mas o menos largo antes de que la familia aceptase interrumpir el
tratamiento curativo. Esta decision es muy dificil para la familia, especialmente en el

caso de que el nifio todavia tenga un periodo de vida de semanas o0 meses. En esta
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situacién la idea de no estar haciendo nada a nivel curativo crea mucha angustia por
lo que es necesario reafirmar a la familia de que la decision es la adecuada.

Es muy importante favorecer y facilitar que la familia consulte otras opiniones antes
de tomar la decisién. Es indispensable que la familia entienda por qué se interrumpe
el tratamiento curativo y explicar el cambio de objetivo: el deseo de evitar sufrimiento
inutil.

Visto desde la distancia, después de algunos afios de la experiencia, muchos padres
que se negaron a aceptar la fase paliativa, se plantean el por qué decidieron seguir el
tratamiento sin ninguna posibilidad.

Informacién sobre la evolucion de la fase paliativa.

En general los padres se sienten mal informados durante esta fase. Probablemente lo
que solicitan los padres es que se les vaya preparando con cierta antelacion de la
evoluciéon del final para estar preparados. Habria que explicarles que cada caso es
diferente y que es imposible saber de antemano qué y cémo va a ser el final. Es
necesario que los padres identifiquen personas a los que pueden acudir para las
preguntas que les van surgiendo dia a dia. Se percibe angustia y soledad en la
mayoria de los cuidadores cuando estan en casa.

Cuidados.

En la mayoria de los casos es necesaria una visita diaria al domicilio, sobre todo en
la ultima etapa. Al principio, si los sintomas estan controlados, bastaria con una
llamada telefonica diaria y una visita dos o tres veces por semana. Esta visita puede
correr a cargo de la enfermera o el médico. Tanto la familia como el profesional de
ese dia deben participar conjuntamente en los cuidados al objeto de ensefar a la
familia a realizarlos y a saber como manipular al paciente para evitar al maximo el
sufrimiento en los cambios de postura.

En todos los contactos con la familia es importante preguntar sobre dudas que
existan, necesidades que tienen y observar como la familia se maneja con la
situacion. De esta forma se podria ir actuando segun la progresién de sintomas,
teniendo en cuenta una visién integral del cuidado: fisica, emocional, social.

Es importante explicar a la familia cualquier cambio que se produzca y como se va a
intentar aliviar ese nuevo sintoma. Cuando se perciba que la situacién final se
acerca, habria que preparar a la familia y explicarles muy detenidamente que
actuaciones debe hacer.

Apoyos.
La familia necesita conocer, y seria importante que la informacion estuviera por
escrito, de los distintos recursos con los que cuenta para poder llevar a cabo los

cuidados de su hijo en el domicilio. Es importante no crear expectativas que luego no
corresponden con la realidad.
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Las necesidades de la familia en esta situacion son muy diversas. Es necesario
conocer los siguientes elementos para poder programar los apoyos que necesita
cada familia individual:

- Informe detallado del hospital de referencia sobre los cuidados que necesita el
nifio y coordinacién entre dicho hospital, los servicios del Centro de Salud y de
atencion a domicilio antes de llevarlo a casa y durante toda la fase.

- Seguimiento sobre como se estan realizando el control de sintomas y
reevaluacion del caso si fuera necesario.

- Determinar quién es el cuidador primario y con cuantas personas adicionales
se cuenta para ofrecer un respiro.

»  Conocer qué condiciones ofrece el domicilio para que el nifio pueda estar bien
atendido.

- Identificar qué dificultades motoras tiene el nifio y que recursos necesita para
movilizarlo.

- ldentificar los problemas afiadidos a los que se enfrenta la familia tales como,
cuidado de otros hijos, labores de la casa.

- Observar y preguntar sobre las necesidades que van surgiendo segun va
progresando la situacion.
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6. CONCLUSIONES

A la vista de los resultados obtenidos en el presente estudio, podriamos decir que los
cuidados paliativos a los pacientes pediatricos oncolégicos no han hecho mas que
iniciar su andadura.

Se deberian tener en cuenta las recomendaciones del Plan Integral del Cancer en el
que dice que “Todo nifio y adolescente con cancer debe tener acceso a un
diagnostico, tratamiento y seguimiento por un equipo multidisciplinario pediatrico en
el que exista una coordinacién de pediatras, oncologos pediatras, cirujanos
pediatricos y oncélogos radioterapeutas.”

En ese Plan Integral del Cancer también se indica que es “importante desarrollar la
colaboracion con Atencién Primaria y Hospitales Comarcales, de tal forma que
uniendo esfuerzos, el nifio/a no tenga que desplazarse a los grandes centros para
todos los estudios y tratamientos.”

En relacion con nuestro estudio, los Servicios Generales disponen de Unidades de
Hospitalizacion a Domicilio y de Unidades de Dolor, pero no suelen atender a los
pacientes pediatricos, sobre todo, si estan en domicilio. Para cubrir esta atencién, se
deberian incluir en estos servicios pediatras especializados.

Practicamente todos los pacientes pediatricos oncolégicos que pasan a cuidados
paliativos son tratados en las Unidades de Onco-Hematologia Pediatrica. Lo que
desconocemos es si las familias que optan por el hospital, lo hacen porque creen que
es donde sus hijos estaran mejor atendidos, o porque no se les facilitan los recursos
materiales y humanos suficientes en domicilio.

Las Unidades de Onco-Hematologia Pediatrica demandan en muy pocas ocasiones
los Servicios de las Unidades de Cuidados Paliativos y es mas frecuente la peticion
de intervencion de las Unidades de Dolor.

La coordinacién entre los distintos profesionales que intervienen en el tratamiento del
paciente pediatrico se realiza, en muchos casos, sin un protocolo escrito de
actuacion. Para desarrollar una buena coordinacion entre todos los profesionales que
intervienen en el tratamiento del paciente pediatrico, y especialmente con Atencion
Primaria, es imprescindible protocolizar por escrito todas las actuaciones.

Sin embargo, parece que esta mas extendido el protocolo escrito de coordinacion con
Urgencias, para derivar a los pacientes pediatricos a su médico responsable de
oncologia o de cuidados paliativos.

La informacion se envia al médico pediatra generalmente a través de los familiares,
procedimiento que nos parece adecuado siempre y cuando sea complementario del
informe escrito enviado desde el hospital. Hay que destacar la escasa utilizacion del
correo electronico, elemento fundamental de comunicacién en nuestro tiempo.

La comunicacion entre el especialista pediatra oncologo y los familiares parece ser

frecuente y fluida en todas las fases de la enfermedad, contando con un lugar fisico
apropiado para dar la informacién.

niﬁ(]f,s con cancer 50



El Servicio de Enfermeria proporciona al paciente a su familia toda la informacién
sobre la administracion del tratamiento, aclarando sus dudas y ensefiando los
cuidados basicos que deben suministrar al paciente. Aunque su relacion es muy
escasa con los Centros de Salud, en Atencion Primaria. En los hospitales donde
existe la figura de la Enfermera de Enlace, se establece una buena coordinacién con
los Centros de Salud.

El personal de enfermeria debe estar acreditado en Oncologia Pediatrica, ya que
algunos hospitales no disponen de este personal especializado en la planta de
hospitalizacion.

En cuanto a la atencion psicoldgica, nos remitimos también a la recomendacion del
Plan Integral de Cancer, que dice que se debe “garantizar la atencién psicologica
especializada desde el diagnostico y fomentar el desarrollo de una comunicacion
fluida entre el psicélogo y los distintos profesionales que forman parte de la vida del
nifio (escuela, pediatra y médico de familia).”

En la actualidad, aunque es reconocida por todos la importancia que tiene
proporcionar al paciente y su familia una atencion psicolégica, en los hospitales la
prestan, generalmente, profesionales contratados por las Asociaciones de Padres.
Debemos insistir en que no se concibe una atencion integral al paciente pediatrico
con cancer sin la inclusién entre los profesionales hospitalarios de un psico-
oncélogo/a.

La situacién en cuanto al trabajo social es muy similar a la anterior, siendo las
trabajadoras sociales contratadas por las Asociaciones de Padres quienes por lo
general, se ocupan de facilitar a las familias la orientacion sobre los recursos
econdmicos y sociales que precisan. En algunos hospitales la trabajadora social y la
de la Asociacion coordinan las actuaciones con las familias.

En los Centros de Salud, la respuesta de los médicos pediatras en cuanto a la
informacion que reciben de los hospitales, no es demasiado optimista, la mayoria
reciben la informacién a través de los familiares, y en muy pocas ocasiones mediante
informe escrito directamente del hospital.

Los Centros de Salud que disponen de Equipo de Soporte a Domicilio estan
formados, casi todos, por médicos de adultos y profesionales de enfermeria. Los
profesionales de atencion psicoldgica y social apenas si aparecen en algun equipo. Y
es casi inexistente el sistema de apoyo telefénico 24 h. con las familias.

Estos Equipos de Soporte a Domicilio atienden en muy pocas ocasiones a los
pacientes pediatricos, aunque parece que en algunos equipos se esta estudiando la
posibilidad de establecer un protocolo para atencion pediatrica en domicilio a nifios
con cancer.

Los Centros de Salud que no disponen de Equipo de Soporte a Domicilio, visitan al
paciente pediatrico cuando esta en cuidados paliativos en domicilio, el médico/a
pediatra y enfermeria.

En definitiva, si tuviésemos que resumir en breves lineas los aspectos mas

importantes y necesarios para la atencion a los nifios y nifias afectados de cancer
diriamos lo siguiente:
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- Es necesario tener un protocolo escrito de coordinacion entre los
profesionales que intervienen en el tratamiento de los pacientes pediatricos
oncoldgicos, incluido por supuesto la Atencion Primaria.

- Los cuidados paliativos a domicilio deben ofrecerse a todos los pacientes y
familiares que lo soliciten con las debidas garantias de atencion.

- La atencidon psicoldgica debe considerarse dentro de los hospitales como
una atencion integral imprescindible en el tratamiento a los pacientes
pediatricos oncolégicos y su familia.

Las conclusiones de las entrevistas a los padres estan reflejadas en el apartado 5 de
este informe.

Finalmente, lo que pretendemos con este estudio, no es tan solo sefalar las

deficiencias encontradas, sino que una vez detectadas, sirvan como punto de partida
para su solucion.
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7. ANEXO

ATENCION INTEGRAL
Y
CUIDADOS PALIATIVOS
EN
ONCO-HEMATOLOGIA PEDIATRICA

OCTUBRE, 2007
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CUESTIONARIO

ATENCION INTEGRAL Y CUIDADOS PALIATIVOS

SERVICIOS GENERALES DEL HOSPITAL:

Si su respuesta es afirmativa marque la casilla correspondiente

Dispone de Unidad de Hospitalizacién a Domicilio (U.H.D.)

La U.H.D. atiende apacientes pediatricos-oncoldgicos

La U.H.D. esta integrada en la Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica

Si la U.H.D. es independiente, se coordina con el especialista oncélogo pediatra
Dispone de Unidad del Dolor (U.D.)

La U.D. atiende en hospital a pacientes de oncologia pediatrica

La U.D. visita a domicilio a pacientes de oncologia pediatrica

Observaciones:

SERVICIOS ESPECIFICOS DE CUIDADOS PALIATIVOS:

Cuando esta ingresado en el hospital, quién atiende al paciente pediatrico:

e La Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica
e La Unidad de Cuidados Paliativos

e La Unidad del Dolor

Cuando esta en domicilio, quién visita y atiende al paciente pediatrico:

La Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica
e Especialista oncdélogo pediatra

e Enfermeria de Planta

e La Unidad de Hospitalizaciéon a Domicilio

e La Unidad de Cuidados Paliativos

e La Unidad del Dolor

e Centro de Salud, Atencién Primaria (Equipo de soporte a domicilio de At.

Primaria, PADE, ESAD, etc.)
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Existe protocolo escrito de coordinacién entre el hospital y Atencion Primaria cuando
un paciente va a recibir los cuidados paliativos en domicilio

Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente pediatrico

Se registran las actuaciones en soporte informatico

Indicar numero de pacientes pediatricos atendidos en cuidados paliativos
anualmente (media de los 3 ultimos afios)

Dispone de un sistema de apoyo telefénico, con expertos en cuidados paliativos,
durante las 24 h.

Observaciones:

UNIDAD DE ONCO-HEMATOLOGIA PEDIATRICA:

Procedimiento desde el diagndstico hasta el alta o cuidados paliativos

El responsable del paciente es siempre el especialista pediatra oncoélogo (e.p.o.)

Existe protocolo escrito de coordinacién con Atencion Primaria cuando un paciente
va a recibir los cuidados paliativos en domicilio

El e.p.o. coordina con Atencion Primaria la atencion domiciliaria del paciente
Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente pediatrico

Se registran las actuaciones en soporte informatico

El e.p.o. envia informe al pediatra de At. Primaria cuando hace el diagndstico
En caso afirmativo, lo realiza mediante:

e Correo postal

e Correo electronico

e Comunicacion telefénica
e Fax

e  Por un familiar
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El e.p.o. envia informes al pediatra de At. Primaria en las diferentes fases de la
enfermedad

El e.p.o. informa a la familia del paso a cuidados paliativos

Dispone de un lugar fisico apropiado para informar a las familias

El e.p.o. observa si por lo general, la familia tiene dificultades para aceptar el paso a
cuidados paliativos de su hijo/a

El e.p.o. informa a la familia sobre la fase terminal

El e.p.o. informa a la familia sobre la sedacion

Existe informacion permanente con la familia sobre los cambios en la evolucion de la
enfermedad

Se celebran reuniones multidisciplinares antes y durante el proceso para la
coordinacién de todos los profesionales que intervienen .

Existe protocolo escrito de coordinacién para que cuando un paciente pediatrico
ingresa por Urgencias sea visto y atendido por su médico responsable de oncologia
y de cuidados paliativos.

Observaciones:
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SERVICIO DE ENFERMERIA:

Se hace una valoracion integral de necesidades de cuidados del paciente
registrandose en su historia clinica.

Adapta la informacion proporcionada por el médico para aclarar dudas del paciente y
la familia

Informa de las acciones que se van a llevar a cabo para la administracion del
tratamiento de cuidados paliativos

Ensefa al paciente y a su familia los cuidados basicos y la administracion del
tratamiento.

Visita en domicilio al paciente pediatrico cuando esta en cuidados paliativos

Existe protocolo escrito de coordinacion con Atencion Primaria cuando un paciente
va a recibir los cuidados paliativos en domicilio

Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente pediatrico

Se registran las actuaciones en soporte informatico

Envia informe enfermeria al Centro de Salud del paciente pediatrico.
En caso afirmativo, lo realiza mediante:

e Correo postal

e Correo electronico

e Comunicacion telefonica
e Fax

e  Por un familiar

Observaciones:
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ATENCION PSICOLOGICA:

Dispone la Udad. de Onco-Hematologia Pediatrica de un psicélogo/a en planta para
atender a los pacientes desde el diagndstico

La atencion psicoldgica se presta a través de partes de Interconsulta a solicitud del
especialista oncélogo pediatrico

Qué tiempo medio de espera hay para la cita con el psicélogo/a

Interviene el psicologo/a en la intercomunicacion médico-paciente-familia para la
aceptacion de los cuidados paliativos

Proporciona recursos para aceptar la situacion de cuidados paliativos

Visita en domicilio al paciente pediatrico cuando esta en cuidados paliativos

Aconseja y orienta sobre el manejo de duelo

Existe protocolo escrito de coordinacion con Atencion Primaria cuando un paciente
va a recibir los cuidados paliativos en domicilio

Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente pediatrico

Se registran las actuaciones en soporte informatico

Envia informe de psicologia a Atencion Primaria cuando un paciente va a recibir
en domicilio los cuidados paliativos.
En caso afirmativo, lo realiza mediante:

e Correo ordinario

e Correo electronico

e Comunicacion telefonica
e Fax

Por un familiar

Proporciona atencién psicoldgica alguna Asociacion

Observaciones:
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TRABAJO SOCIAL:

Dispone el hospital de un profesional para la atencion social desde el diagndstico

Qué tiempo medio de espera hay para la cita con Trabajo Social

Asesora a la familia sobre todo tipo de recursos

Gestiona prestaciones economicas, material como camas articuladas, colchon
antiescaras, sillas de ruedas, etc.

Existe protocolo escrito de coordinacion con Atencion Primaria cuando un paciente
va a recibir los cuidados paliativos en domicilio

Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente pediatrico

Se registran las actuaciones en soporte informatico

Se pone en contacto con Trabajo Social de Atencion Primaria para ver las
necesidades del paciente y la familia cuando van a domicilio en cuidados
paliativos. En caso afirmativo, se realiza mediante:

e Correo ordinario

e Correo electronico

e Comunicacion telefénica
e Fax

Por un familiar

Visita en domicilio al paciente pediatrico cuando esta en cuidados paliativos

Proporciona o colabora en la atencion social alguna Asociacion

Observaciones:
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CENTRO DE SALUD — ATENCION PRIMARIA:

Recibe informacion el pediatra del especialista pediatrico oncélogo desde
el momento del diagndstico.
En caso afirmativo, lo recibe mediante:

Correo ordinario

Correo electronico

Comunicacion telefonica

Fax

Por un familiar

Recibe el pediatra informe del e.p.o. cuando el paciente pasa a cuidados
paliativos en domicilio.
En caso afirmativo, lo recibe mediante:

Correo ordinario

Correo electrénico

Comunicacion telefonica

Fax

Por un familiar

Existe protocolo escrito de coordinacion con el hospital cuando el paciente va a
recibir los cuidados paliativos en domicilio

Se registran las actuaciones por escrito en la historia clinica del paciente

Se registran las actuaciones en soporte informatico

Se coordinan el e.p.o. y el pediatra de A.P. cuando el paciente esta en su domicilio

Dispone el Centro de Salud de un Equipo de Soporte a Domicilio en Cuidados
Paliativos, que visite a los pacientes pediatricos (ESAD, PADE, etc.)
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Cuantos profesionales componen el Equipo de Soporte a Domicilio en Cuidados Paliativos:

Médico/a especialista en cuidados paliativos
Pediatra

Enfermero/a

Psicologo/a

Trabajor/a Social

El Equipo de Soporte a Domicilio dispone de un sistema de apoyo telefénico

24 h.

Si el Centro de Salud no dispone de equipo de cuidados paliativos,
qué Profesionales visitan al paciente en su domicilio:

El/la pediatra
Enfermero/a
Psicologo/a

Trabajor/a social

El Centro de Salud realiza controles o determinadas pruebas a los pacientes
pediatricos

Observaciones:
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