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Introduccion: los pediatras de Atencion Primaria (PAP) son un pilar esencial en el manejo de nifios con
necesidad de cuidados paliativos pedidtricos (CPP). Este estudio pretende realizar un analisis descripti-
vo de la situacion de estos profesionales en la Comunidad de Madrid.

Material y métodos: estudio descriptivo y transversal. Se disefiaron, pilotaron y enviaron encuestas
digitalizadas previamente a los PAP en activo en la Comunidad de Madrid utilizando listas corporativas.

Resultados: se recibieron un total de 199 encuestas. La mayoria (97%) identificaron correctamente el
concepto de nifo con necesidad de CPP; solo 24,6% reporté atender alglin paciente con estas caracte-
risticas. Los pacientes oncoldgicos fueron el grupo identificado como el mas prevalente y casi la mitad
de los profesionales identificaron una unidad de CPP en hospitales donde no la hay. Una gran mayoria
(70,8%) nunca habian recibido formacién en CPP. Mas de la mitad reconocieron no sentirse integrados
en los equipos especificos de CPP (UCPP), identificindose comunicacion entre PAPy las UCPP en no mas
e men del 35% de los casos. Solo 14% respondieron sentirse capacitados para manejar estos nifios. El 99%
* Atencion Primaria manifestd su deseo de participar en su abordaje integral.
* Cuidados paliativos
* Necesidades y
demandas de servicios
de salud

Resumen

Palabras clave:

Conclusiones: existen importantes carencias y limitaciones respecto a los CPP por parte de los PAP. La
formacién deficitaria y la falta de cohesion entre niveles asistenciales son factores importantes. Es
necesario implementar programas de formacion concretos y favorecer un mayor trabajo en red.

Pediatric palliative care situation in Primary Care

Introduction: primary care pediatricians (PCP) are an essential pillar in the management of children
with palliative care needs (PCN). The aim of this study is to perform a descriptive analysis of the situa-
tion of these professionals regarding PCN in Madrid.

Material and methods: cross-sectional study. Questionnaires were designed, piloted and send elec-
tronically using a mailing list where active PCP working in Madrid are included.

Results: 199 responded surveys were obtained. The majority (97%) correctly identified the concept of
patients in need of PCN. Only 24.6% reported regularly following-up patients with these characteristics.
The cancer patients were identified as the most prevalent group, and almost half of the PCP identified
Pediatrics Palliative Care (PPC) units in hospitals where they currently do not exist. The great majority
of PCP (70.8%) had never received specific training. More than half didn’t feel integrated in the spe-
cific PPC teams, identifying a relationship between the PCP and PPC Units in no more than 35% of
cases. Only 14% felt appropriately trained to manage these children, while 99% expressed their desire
Key words: to be an involved in their management and fellow-up.

* Health saerr]\(/jlcdeesn:\aesg: Conclusions: there are significant deficiencies and limitations regarding PCN in the scope of the PPC.
The deficit training and the lack of communication between care levels were the two main problems

‘ Pal!iative care identified. It is necessary to implement training programs and promote multidisciplinary teams.
® Primary Care
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IINTRODUCCION

La Atencion Primaria (AP) se define como la asis-
tencia sanitaria centrada en las necesidades y cir-
cunstancias de las personas, las familias y las co-
munidades, abordando la salud y el bienestar
fisico, psicolégico y social.

Esto implica un abordaje integral, desde la promo-
ciony prevencion de la salud, hasta el tratamiento,
rehabilitacion y cuidados paliativos, para satisfacer
asi las necesidades sanitarias a lo largo de la vida
de una persona®.

Todo lo anterior, unido a la filosofia de los profesio-
nales que trabajan en este ambito, justifican y con-
vierten la AP en un pilarimprescindible en el cuida-
dode pacientes con patologia cronicay complejidad
y de pacientes con necesidades de cuidados palia-
tivos (CP).

En este punto, es importante aclarar conceptos en
el ambito pediatrico. Bajo el término de pacientes
con patologia crénica y complejidad (PPCC) englo-
baremos pacientes con una enfermedad cronica
conocida o desconocida pero sospechada, grave o
asociada a fragilidad; con limitaciones funcionales
importantes, a menudo dependientes de tecnolo-
gia; con alta necesidad de recursos y carga fami-
liar?.

Entendemos los cuidados paliativos pediatricos
(CPP) como la atencién y los cuidados que se pro-
porcionan a pacientes con enfermedades avanza-
das, incurables e irreversibles, en los que la evolu-
cion clinica de la enfermedad les condiciona una
situacion de extrema fragilidad que amenaza y li-
mita sus vidas; siendo los objetivos principales
mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
familias y aliviar su sufrimiento.

Pese a las diferencias conceptuales ambos se ca-
racterizan por un abordaje integral del paciente y
sus familias, en respuesta a sus necesidades y pro-
blemas fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales.

Continuando con la justificacion de este estudio,
es relevante senalar el aumento de documentos
oficiales nacionales e internacionales que hacen
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hincapié en la necesidad de la participacion de la
AP en los CP; y en la importancia de implicar a los
pediatras de AP (PAP) en los CPP; considerando
esta actividad una competencia mas en su practi-
ca diaria, y destacando la necesidad de facilitar
formacion especifica®”’.

Ademas, son crecientes las referencias desde las
asociaciones de Pediatria (Asociacion Espafola de
Pediatria, Asociacion Espafiola de Pediatria de
Atencion Primaria, Asociacion Madrilena de Pedia-
tria de Atencidn Primaria), sobre la importancia de
integrar al PAP en el cuidado de estos pacientes® !,

Si analizamos las publicaciones realizadas acerca
delabordaje realizado a PPCCy con necesidades de
CP por parte de los Equipos de Atencion Primaria
(EAP), son numerosos y recientes los referidos a
adultos'?*®, Sin embargo, y pese a que cada afio se
estima que en Espafia puede haber entre 5500 y
7500 ninos entre 0 y 19 anos con necesitad de
CPP*’ (cifra que ira en aumento gracias a avances
médicos, mejora de los cuidados, mayor concien-
ciacion, aumento de las redes de apoyo, etc.), ape-
nas hay estudios actualizados que reflejen la labor
de los pediatras en el cuidados de estos nifios*®*?
(lo que contrasta con la bibliografia extranjera de
los altimos anos, donde la AP en CPP cada vez ad-
quiere mas protagonismo?°22).

Por lo tanto, ante la evidencia de la necesidad de la
participacion de los PAP en estos cuidados, el au-
mento exponencial de este tipo de pacientesy la
falta de publicaciones que demuestren esta reali-
dad cambiante de los CPP en el ambito de la AP; se
justifica la realizacion de este estudio.

El objetivo principal del estudio es analizar la situa-
cion actual y global de los CPP en el ambito de AP
en la Comunidad de Madrid (CM) desde el punto
de vista de los propios PAP.

MATERIALY METODOS

Se realizd un estudio descriptivo, observacional y
transversal.
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Poblacion a estudio

Se considerd el conjunto de médicos especialistas
(sin distincion de pediatras y médicos de familia)
que estan ejerciendo como PAP en la Comunidad
de Madrid en el momento de del muestreo.

Ante la falta de datos oficiales actualizados, se
tomo como referencia la Ultima cifra oficial publi-
cada en la memoria de la Gerencia de AP a través
de Intranet (diciembre de 2017), en la que habria
911 plazas de PAP en la Comunidad de Madrid.

Muestreo y tamaio muestral

El contacto con la poblacion a estudio se realizo
mayoritariamente a través de la lista de correo cor-
porativo de |la Asociacion Madrilena de Pediatria de
Atencién Primaria, donde se incluyen de manera
voluntaria los socios de esta entidad (un total de
742 profesionales). También se empleé como di-
vulgacién los propios contactos de los sanitarios
que habian recibido la encuesta, a través de grupos
de WhatsApp, correo electronico, etc.

El muestreo utilizado fue de tipo no probabilistico
accidental consecutivos. Los sujetos incluidos en la
muestra fueron profesionales que cumplian los
criterios de la poblacion a estudio y que contesta-
ron a la encuesta voluntariamente a lo largo del
intervalo de tiempo preestablecido.

Método de recogida de datos

Para la recogida de informacion se disefioé un cues-
tionario no validado pilotado previamente por pe-
diatras (Tabla 1). El formulario fue autocumpli-
mentado de forma anénima por los profesionales
entre el 1y el 15 de junio de 20109.

En él se incluyd informacién sobre filiacién, conoci-
mientos y formacion basica en CPP; implicacion y acti-
vidad asistencial habitual relacionada con CPP y pro-
blemas detectados en relacion con CPP desde la AP.

Este cuestionario fue realizado por el investigador
principal utilizando como ejemplos y guias en-
cuestas empleadas en estudios previos'®?3,

Una vez realizada la encuesta definitiva, se trans-
cribio al formato de la plataforma “Formularios
Google Docs”, y se difundio.

Estrategia de analisis estadistico

Con los resultados de la Plataforma Google Docs se
realizé una base de datos en formato Microsoft Ex-
cel. A continuacion se empled el estadistico Stata
para el calculo de distribucién de frecuencia de los
porcentajes de las variables cualitativas y cuantita-
tivas a estudio. También se calcularon indicadores
de tendencia central y distribucion.

RESULTADOS

Se obtuvieron un total de 199 encuestas.

Perfil de los PAP

EI 84,8% fueron mujeres, siendo el grupo mayorita-
rio el de mas de 50 afios (48,2%) y el de mayor ex-
periencia profesional (59,3% con 15 afios 0 mas)
(Fig. 1). La mayoria (60,3%) tenian cupos entre
1000-1500 pacientes.

Conocimientos y formacién en CPP

Todos los encuestados contestaron saber, desde su
punto de vista, el significado de “paciente con nece-
sidad de CPP” y respondiendo practicamente todos
(97%,195/199) la definicion considerada la correcta.

A la hora de identificar los pacientes que con mas
frecuencia son atendidos por las Unidades Especi-
ficas de CPP (UCPP), el 40,7% contesté que pacien-
tes oncolégicos (Fig. 2).

En relacion con los hospitales en la Comunidad de
Madrid que tienen UCPP, practicamente toda la
muestra (96,9%) identificé al Hospital Universita-
rio Nifio Jesus (HNJ) como uno de ellos. De aquellos
que contestaron el HNJ, el 26,4% (51/193) creia
que también habia UCPP en otros hospitales (prin-
cipalmente la combinacion de HNJ y Hospital In-
fantil Universitario La Paz: 17 personas).

Hay que destacar que 97 encuestados (48,7%) con-
testaron que hospitales diferentes al HNJ (y en di-
ferentes combinaciones) tienen UCPP y 17 pedia-
tras (8,5%) respondieron que todos los hospitales
de tercer nivel de la Comunidad de Madrid tienen
una UCPP (Fig. 3).
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Tabla 1. Encuesta

Datos de filiacion

Sexo
Edad

Anos de ejercicio como pediatra de Atencion Primaria

Lugar actual de trabajo (indicar centro de salud)

ViAW N e

Numero aproximado de nifios incluidos en tu cupo

Conocimiento y formacion sobre cuidados paliativos pediatricos

6. ¢Qué respuesta define mejor, desde tu punto de vista, al paciente pediatrico que necesita atencion y cuidados paliativos?

7. ;Qué grupo de pacientes crees que son atendidos con mayor frecuencia por las unidades de cuidados paliativos
pedidtricos?

8. ;Qué hospitales en la Comunidad de Madrid tienen unidad de cuidados paliativos pediatricos? (puedes marcar varias
opciones)

9. ;Hasasistido en alguna ocasion a algun curso o jornada sobre cuidados paliativos pedidtricos en los ultimos 5 afios?

10. Sila anterior respuesta es no: jcudles, entre otros, han sido el motivo? (puedes marcar varias opciones)

Cuidados paliativos pediatricos en su practica profesional habitual

11. Dentro de tu cupo: jidentificas algtn nifio que necesita atencion y cuidados paliativos?

12. Silarespuesta anterior es afirmativa: jte consideras el pediatra responsable de alguno de ellos? (entendiendo responsable
al profesional que atiende al nifio y a la familia de forma integral y global, independientemente de que esté en seguimiento
por otros especialistas)

13. Silarespuesta 11 es afirmativa: ;sabes si alguno de estos pacientes recibe atencién por una unidad de cuidados paliativos
pediatricos?

14. Entu experiencia como pediatra de Atencién Primaria en la Comunidad de Madrid: ;alguna vez has contactado tu con la
unidad de cuidados paliativos pediatricos para un mejor abordaje de algtin paciente?

15. Entu experiencia como pediatra de Atencién Primaria en la Comunidad de Madrid: salguna vez han contactado contigo
la Unidad de Cuidados Paliativos pediatricos para el abordaje conjunto y coordinado de alguin paciente o su familia con
necesidad de atencion y cuidados paliativos?

16. Entu experiencia como pediatra de Atencién Primaria en la Comunidad de Madrid: sen alguna ocasion has realizado
visita a domicilio para atender a alguin paciente con patologia cronica y compleja o con necesidad de cuidados y atencion
paliativa

17. Sila anterior respuesta es no: jcuales son los principales motivos?

Reflexién y opinién personal

18. ;Crees que actualmente los nifios con patologias que requieren de cuidados paliativos y sus familias son correctamente
atendidos en la Comunidad de Madrid?

19. ;Crees que las unidades especificas de cuidados paliativos pediatricos integran al pediatra de AP en el equipo encargado de
la atencion de estos pacientes?

20. ;Como crees que deberfa organizarse la atencion de los pacientes pedidtricos que necesitan atencion y cuidados paliativos?

21. ;Con la formacién o experiencia que tienes actualmente te sientes comodo para atender en tu consulta a pacientes con
patologia cronica-compleja o a que necesitan atencién y cuidados paliativo?

22. ;Y para manejar pacientes con traqueotomia o ventilacién mecanica domiciliaria?

23. ;Y para manejar pacientes con gastrostomia y soporte nutricional enteral?

24. ;Y para prescribir opioides a pacientes pediatricos?

25. ;Qué cosas consideras fundamentales para poder manejar adecuadamente a estos pacientes en tu consulta de Atencién
Primaria?

26. De forma global y tras realizar cambios en la organizacién asistencial, una mejora en la formacién continuada y un apoyo
directo de los equipos especificos de Cuidados Paliativos pediatricos ;te gustarfa y estarias dispuesto a atenderen la
consulta o en los domicilios a pacientes que necesiten atencion y cuidados paliativos?
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Figura 1. Datos demograficos de los profesionales encuestados (porcentaje [%] de PAP por edades y afios

trabajados en AP)

27,64%

B <30afos

B 40-50afos
30-40 afios [l >50afos

AP: Atencion Primaria; PAP: pediatras de AP

20,10%
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B 150 masafios

El 70,8% (141/199) reconocié que nunca habia
asistido a un curso o jornada sobre CPP en los ulti-
mos 5 afnos. Entre los principales motivos destacan
la falta de tiempo para formacion (58,8%) y la falta
de oferta de formacion desde AP o Atencion Espe-
cializada (AE) (37,5%) (Fig. 4). El grupo de pediatras
que habian acudido con mas frecuencia a algun

curso o jornada fueron los mayores de 50 anos
(44,8%; p = 0,008),

Incorporacion y presencia de los CPP en la
practica profesional habitual de los PAP

Solo el 24,6% (49/199) de los profesionales, identi-
ficd en su cupo algun nifio con necesidad de aten-

Figura 2. Porcentajes (en orden decreciente) de los distintos grupos de pacientes que son considerados por los PAP

como los mayoritariamente atendidos en las unidades especificas de CPP

0,50% 0,50%

33,17%

CPP: cuidados paliativos pediatricos; PAP: pediatras de AP; UCIP: Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos.

B Pacientes oncoldgicos

Pacientes con enfermedades
neuroldgicas/neurodegenerativas

Pacientes en fase final de la vida

Pacientes en UCIP

No sabe/no contesta
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Figura 3. Porcentajes de PAP (respecto al total de la muestra), que identifican cada uno de los hospitales de la

Comunidad de Madrid como centros con UCPP

120%
100% 96,8%
80% 71,4%
60%
40%
22,6%
20% 13,57 %
I 12,5% 55%
o [] [] ]
Hospital Infantil Hospital Hospital Hospital General Todos Solo Hospital
Universitario Universitario Universitario Universitario Universitario
Nifio Jesus La Paz 12 de Octubre Gregorio Nifio Jesus
Marafion

cion y CP; 46 de ellos detectaron entre uno y tres
ninos, lo que corresponderia a un total estimado
de nifos atendidos en AP de entre 46 (como mini-
mo) y 138 (como maximo). Solo tres pediatras
identificaron mas de tres pacientes subsidiarios en
sus cupos. Hay que recalcar que seis profesionales
admitieron no saber reconocer a estos nifos.

De todos los pediatras con algin paciente de CPP
(N = 49), el 40% declararon no sentirse responsa-
bles de ellos.

Vinculacién entre los PAP y las UCPP

Al preguntarles sobre si habian tenido en alguna
ocasion comunicacion con una UCPP para el abor-
daje de algun paciente pediatrico desde AP, solo un
18,5% (37/199) respondieron que si. Un 11,6%
(22/199) habian recibido contacto por parte de
una UCPP (Fig. 5).

Considerando solo los 49 pediatras que identifican
algln paciente con necesidad de CPP, en el 34,6%

Figura 4. Principales motivos de no recibir formacion en CPP identificados por los propios profesionales (expresado

en numero total de contestaciones)

Falta de tiempo en general para formacion (83/141)
Falta de oferta de formacién desde AP o AE (53/141)

Falta de interés en esta materia por ser de poca utilidad
para un PAP (22/141)

Desconocimiento cursos sobre CPP (2/141)

AP: Atencion Primaria; AE: Atencion Especializada; CPP: cuidados paliativos pediatricos; PAP: pediatras de AP.
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Figura 5. Porcentajes de pediatras de Atencién Primaria, considerando el total de encuestados (N: 199). que han

tenido alguin contacto con unidades de CPP (en la primera columna se refleja el contacto establecido desde AP a

AEy en la segunda desde AE a AP)

120%
100%
80%
60% 80,40%
88,44%
40%
30% —————
18,54%
4- 11Y6O%
0%
Contacto de los PAP con UCPP Contacto de la UCPP con PAP
M si No
CPP: cuidados paliativos pediatricos; PAP: pediatras de Atencion Primaria; UCPP: unidades especificas de CPP.

fueron ellos los que contactaron con la UCPP
(17/49, Fisher: 0,007), y en el 22,4% (11/49, Fisher:
0,02) fue al revés. 21 pediatras (42%) contestaron
no tener ningun tipo de vinculacién con la UCPP
(incluyéndose seis profesionales que recocieron no
saber si sus pacientes reciben o no algun tipo de
atencion especifica).

Atencion domiciliaria

Soloel 30,6% (61/199) han realizado asistencia do-
miciliaria para el cuidado y atencion de pacientes
con PPCC o necesidades de CPP (considerando toda
su experiencia profesional como PAP). De entre los
motivos mayoritarios que justificaron para no rea-
lizar domicilios (138/199), excluyendo como la
principal causa la carencia de este tipo de pacien-
tes (90/138), se identifico la falta de formacion y
experiencia y la falta de tiempo concreto para este
tipo de atencion (22,4 y 10,4% respectivamente)
(Fig. 6).

Opinion personal y autovaloracion de los PAP

Mas de la mitad de los PAP (55,7%, 111/199) con-
testaron no sentirse integrados por las UCPP de la
Comunidad de Madrid.

De la misma manera, y a modo de autocritica, solo
el 14% respondieron sentirse capacitados o como-
dos/as para atender adecuadamente a estos nifios
(siendo los de menos de cinco afios y los de mas de
15 anos de experiencia los que manifestaron sen-
tirse mas comodos: 42,8y 46,4%, respectivamente).

El 28,1% (56/199) reconocieron tener un adecuado
manejo de las gastrostomias y la nutricion enteral.
En contraposicién Unicamente 15 pediatras (8%)
reconocieron sentirse cémodos con las traqueoto-
mias y la ventilacion mecanica domiciliaria. Hay
que destacar que solo 15 (7,5%) se consideraron
capaces de prescribir opioides (Fig. 7).
Independientemente de las cuestiones anteriores,
la mayor parte de los PAP manifiestan una opinion
positiva acerca del manejo de los pacientes con ne-
cesidad de CP (solo 34 del total de 199 pediatras
respondieron que estos nifos no son atendidos
correctamente).
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Figura 6. Motivos identificados por los PAP de no hacer domicilios para el cuidado de pacientes pediatricos con

necesidades de CP (expresado en niimero total de contestaciones entre los que respondieron no hacer domicilio)

Nunca he tenido un paciente que necesite atencion
domiciliaria (90/138)

Falta de formacion oexperiencia (31/138)

Falta de tiempo (14/138)

0

CP: cuidados paliativos; PAP: pediatras de Atencion Primaria.

No es competencia del PAP (3/138) F 3

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Necesidades, problemas y barreras identificadas
por los PAP

Practicamente |a totalidad de los encuestados ma-
nifestaron que se deberia hacer una atenciéon mas
integral e integrada de estos pacientes, con res-
ponsabilidad conjunta y coordinada de los PAP y
los profesionales de las UCPP especificas (99,5%).

El' 91,9% refieren estar dispuestos y que les gusta-
ria atender en sus consultas o en domicilio a esta
poblacion.

Para ello, la mayoria (165/199, 83%) consideran
que es imprescindible una mayor formacion conti-
nuada impartida desde AP y AE. Ademas, en un
numero significativamente alto (155/199, 77,8%)

Figura 7. Porcentaje de PAP que reconocen sentirse comodos (registrado como si/no) para el manejo de pacientes

con necesidades de CPP y para cada una de las actividades sefaladas

120%
100%
80% —— —
60% 71,86%
’ 85,93% 91,96% 92,96%
40% ——— —
20% ———— —
Manejo de pacientes con  Gastrostomia/soporte Traqueotomia/VM Prescripcion opioides
necesidad de CPP nutricional domiciliaria
M si No
CPP: cuidados paliativos pediatricos; PAP: pediatras de Atencion Primaria.
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Figura 8. Necesidades manifestadas por los PAP para mejorar la atencién de los nifios con necesidad de CPP

(expresada en numero total de contestaciones)

Mayor formacién continuada (165/199)

Mayor apoyo, accesibilidad y coordinacién (159/199)

Considerar al PAP parte del equipo de atencion
(129/199)

Mas tiempo y disminucion de la carga asistencial
(115/199)

0

CPP: cuidados paliativos pediatricos; PAP: pediatras de Atencion Primaria.
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reclaman mayor apoyo, accesibilidad y coordina-
cion con las unidades de CPP, para poder asi mejo-
rar la asistencia (Fig. 8).

DISCUSION

Los pediatras de AP constituyen una pieza funda-
mental e imprescindible en el cuidado y atencion
de los nifos con necesidad de cuidados paliativos,
constituyendo el nivel de atencion mas basico y
cercano a la poblacion.

Pese a que cada vez mas son los documentos que
reflejan la importancia de ello, todavia son necesa-
rias muchas e importantes mejoras para lograr
este objetivo.

Analizando los datos obtenidos, los PAP parecen
estar bastante familiarizados con el concepto de
paciente pediatrico que necesita CPP, lo que podria
contribuir de manera positiva en una mayor capa-
cidad para identificar este tipo de nifios.

Sin embargo, esta hipdtesis no concuerda con los
datos obtenidos en los que se pone de manifiesto,
unavez mas, las claras dificultades para identificar
a estos pacientes. Si estimamos la prevalencia hi-
potética de pacientes con enfermedades subsidia-
rios de CPP en la Comunidad de Madrid utilizando
la tasa publicada por la European Association for
Palliative Care en 2017 (10 a 16 nifios de menos
de 20 ahos con estas caracteristicas por cada

100 000 nifos), obtendriamos seglin el Gltimo cen-
so poblacional de 2016, un total de 1316 a 2105
nifnos comprendidos entre estas edades.

Aesta cifra anadimos como dato importante el nu-
mero de pacientes incluidos anualmente en el pro-
grama de CPP del HNJ que son un total de 300 pa-
cientes (cifras facilitadas por la propia unidad).

Ambos resultados se alejan significativamente de
los valores obtenidos en el estudio, en el que se
identifican un maximo de 138 nifos con estas ca-
racteristicas.

Pese a estas diferentes obtenidas, destacar que un
numero insignificante de encuestados reconocen
no saber identificar a estos pacientes, valor que
muy probablemente sea mayor.

Los PAP demuestran seguir teniendo conceptos
erroneos sobre los CPP. Los pacientes oncolégicos
son identificados como el grupo mas prevalente en
los programas de CPP, cuando en la practica diaria
no superan el 30%'’. La mayoria de los pacientes
incluidos en estos programas son pacientes no on-
colégicos con clinica predominantemente neuro-
l6gica (hasta el 70%'7), incluyéndose en este grupo
pacientes con enfermedades neurodegenerativas,
metabdlicas, genéticasy sindromes polimalforma-
tivos.

Ademas, un alto el porcentaje de profesionales

continta considerando la existencia de UCPP en
hospitales que carecen de estos servicios (el caso
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de la combinacién de HNJ y Hospital La Paz proba-
blemente este en relacion con identificar la unidad
de PPCC de este centro como una UCPP). Pese a
este hecho, esimportante sefialar que, sicompara-
mos los datos obtenidos en el estudio actual con
los obtenidos en el realizado en el 2010 en esta
comunidad*®, se produce un incremento significa-
tivo de los profesionales de AP que identifican la
UCPP del HNJ, pasando de solo un 35% a un 96,9%
de pediatras.

Entre otras de las conclusiones importantes del es-
tudio es la relaciéon y vinculacion deficitaria que se
detecta entre los equipos de PAP y los de AE.

En relacion con esto Ultimo, son muchos los pedia-
tras (algo mas del 50%) que expresan su senti-
miento de falta de integridad por parte de las
UCPP. Los contactos establecidos entre ambos ni-
veles asistenciales para el manejo conjunto resul-
tan muy escasos (siendo esta relacion algo mas
evidente entre los pediatras que si identifican pa-
cientes de CPP en sus cupos, pero en ninglin caso
en mas del 35% de los profesionales).

Segun nuestro trabajo, los encuestados manifies-
tan mayoritariamente sentirse inseguros, incomo-
dos y con escasos recursos para atender a estos
pacientes.

Hay que destacar también, y en concordancia con
los resultados obtenidos en el estudio de 2018°, el
numero tan bajo de pediatras que reconocen sen-
tirse comodos y tener un manejo basico de la tra-
queotomia y de la ventilacion mecanica domicilia-
ria. Mencionar también la falta practicamente
total de experiencia en la prescripcién de opioides
(no alcanzando el 15%). Por otro lado, la escasa ex-
periencia en domicilios probablemente se relacio-
ne con la poca familiarizacion con tecnologia y
dispositivos como traqueotomias, respiradores o
dispositivos de alimentacién enteral; lo cual debe-
ria ser parte de las funciones de estos profesiona-
les (como demuestran varios estudios de adultos).

Lo que es evidente y justificaria en gran medida las
importantes limitaciones de los PAP detectadas
tanto por las encuestas como por los propios pro-
fesionales, es la falta de formacion en CPP (cifra
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que incluso supera los registros de estudios ante-
riorest®19),

Puede que esta situacion sea reflejo de un senti-
miento por parte de los propios pediatras de poca
necesidad de su colaboracion en el cuidado de es-
tos ninos, ya que la mayoria consideran que estos
pacientes son manejados correctamente (indepen-
dientemente de su participacion en el cuidado).

Sin embargo, esto contrasta con su deseo paralelo
de aprender e implicarse en sus cuidados, para lo
que resulta indiscutible la necesidad de formacién
en la materia. De esta forman adquiririan las com-
petencias necesarias para: identificar pacientes
subsidiarios de CP, colaborar en el manejoy en la
toma de decisiones y mejorar su integracién en los
equipos multi e interdisciplinares.

Para este fin es imprescindible un compromiso
tanto de los PAP, como de los equipos de atencion
especializada y la propia gerencia asistencial; para
poder garantizar y reforzar la formacion, favorecer
una facily estrecha colaboracion entre niveles asis-
tenciales y ayudar en el desarrollo de un trabajo en
red de calidad.

Todo ello permitira conseguir a un abordaje mas
integral, integrado, coordinado y multidisciplinar
que mejore la calidad de vida de los nifos y sus fa-
milias.

CONCLUSIONES

Los CPP se caracterizan por realizar un abordaje in-
tegral, integrado, multimodal y multidisciplinar
del paciente y su familia, en el que los profesiona-
les de AP deben participar de una manera activa,
con el fin de lograr un objetivo comun: el mayor
bienestary calidad de vida del nifioy su familia.

Los PAP que ejercen actualmente en la Comunidad
de Madrid demuestran importantes carencias y li-
mitaciones para contribuir de manera adecuaday
de calidad en el cuidado de los pacientes con nece-
sidades de CPP.

Estos profesionales, aunque algo mas sensibiliza-

dos con los CPP, demuestran una vez mas la escasa
formacion y la persistencia de errores conceptua-
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les en esta materia. Ademas, reflejan falta de capa-
cidades para detectar este tipo de pacientes y limi-
taciones en las competencias para poder hacer un
manejo adecuado.

La mayoria de los PAP no identifican ningun pa-
ciente con necesidad de CPP, lo que contrasta con
la bibliografia y los registros de los propios centros
especializados, en los que la incidencia de pacien-
tes incluidos en estos programas es cada vez ma-
yor. Hay que destacar que, pese a lo anterior, los
profesionales que identifican ninos con estas ca-
racteristicas reconocen una implicacion y respon-
sabilidad en el seguimiento de estos pacientes
bastante heterogénea.

Los pediatras de AP manifiestan una escasa inte-
gracion en los programas de CPP de las UCPP. Ade-
mas se plasma una falta de comunicacion recipro-
ca entre ambos niveles asistenciales. Sin embargo,
y pese a poder parecer algo contradictorio, la ma-
yoria de ellos, valoran la atencion de los pacientes
por parte de estas UCPP como buena.
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