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1. INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1986, inspirada por el trabajo
de Cicely Saunders sobre el “dolor total” definid los Cuidados Paliativos;
‘Es el cuidado activo y total de las enfermedades que no tienen respuesta
al tratamiento curativo. El control del dolor y de otros sintomas y de los
problemas psicologicos, soclales y espirituales es de capital importancia. El
objetivo principal de los cuidados paliativos es conseguir la mejor calidad de
vida posible para los pacientes y sus familias”

El concepto de atencion paliativa pediatrica es una extension de la filosofia
de los cuidados paliativos modernos, aunque con diferencias especificas,
que los distinguen de los cuidados paliativos en el adulto. Es un enfoque
distinto y complementario al de la medicina curativa pues supone atender al
paciente como persona y aceptar la irreversibilidad del proceso que padece
y la posibilidad de muerte como acontecimiento vital, sin privarle de lo que
necesita para estar bien. Segun la OMS los cuidados paliativos pediatricos
(CPP) comienzan cuando se diagnostica una enfermedad que amenaza o
limita la vida de un nifio, nifla y adolescente (NNA) y continuan durante toda
la evolucion de la enfermedad hasta el final.

El Plan de Salud de Castilla-La Mancha Horizonte 2025, es el instrumento
de planificacion estratégica, direccion y ordenacion del Sistema Sanitario de
Castilla-LaManchay establece que, alolargo de suproceso deimplementacion,
se incorporaran todas aquellas iniciativas, planes y estrategias que vayan
surgiendo como parte de su desarrollo, incluyendo en su alcance el diseno e
implementacion del presente documento.

El Plan de Salud define cuatro lineas estratégicas: sostenibilidad del sistema
sanitario, humanizacion de la asistencia sanitaria, las y los profesionales como
valor esencial del sistema y el cambio del modelo organizativo del sistema
sanitario, y en este marco, contempla 17 objetivos estratégicos, entre los que
se encuentran:

1. Centrarlaasistencia sanitaria en la autonomiay la dignidad de la persona.
2. Fortalecer la bioética entre las y los profesionales del ambito sanitario.

3. Mejorar la coordinacion, comunicacion y la continuidad de la atencion
entre ambitos asistenciales y reorientar la atencion hacia un modelo de
atencion integral e integrada.

4. Orientar la organizacion del sistema hacia el conocimiento y el abordaje
de la cronicidad y prevencion de la fragilidad.

El cumplimiento de los objetivos y actuaciones que el Plan propone, es
evaluado de forma periodica y sistematica durante el tiempo de vigencia
del mismo y una vez finalizado su periodo temporal, para lo que se crea la
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Comision de Seguimiento del Plan de Salud, conforme al procedimiento
recogido en la Orden 95/2021 de 15 de junio, de la Consejeria de Sanidad.
Segunlo establecido endicha Orden, sera la Direccion General de Planificacion,
Ordenacion e Inspeccion Sanitaria y Farmacia (DGPOIF) la encargada de
evaluar e informar de las propuestas, iniciativas, planes y estrategias que
vayan surgiendo a lo largo del proceso de implementacion del Plan de
Salud como desarrollo del mismo, asi como de integrarlas en la estructura
y cronograma de su implementacion y establecer pautas para su desarrollo
y ejecucion. Asimismo, tanto el Plan de Salud como sus planes especificos y
estrategias de desarrollo, seran objeto de un seguimiento continuo mediante
la elaboracion de informes de seguimiento de caracter anual, que se pondran
a disposicion de la persona titular de la Consejeria de Sanidad y que, tras
Su autorizacion, se publicaran en el alojamiento web dispuesto para ello en
sanidad.castillalamancha.es

Entre los Planes especificos que surgen como desarrollo del Plan de Salud,
mas directamente relacionados con los cuidados paliativos, cabe mencionar
el Plan de Humanizacion de la Asistencia Sanitaria que tiene como vector
de desarrollo la atencion integral centrada en las personas, y en el que se
definen acciones encaminadas a favorecer procesos para la implementacion
y desarrollo de proyectos dirigidos a personas especialmente protegidas
para la mejora de la asistencia sanitaria, la accesibilidad, la informacion y la
capacidad de adaptacion a las demandas, necesidades, deseos y preferencias
de pacientes y el Plan de abordaje integral de la cronicidad y prevencion de
la fragilidad, que contempla entre sus lineas de actuacion el fomento de la
capacitacion y la autonomia del paciente, asi como la continuidad asistencial
en el entorno habitual de la persona, y que cuenta, entre sus objetivos, definir
un modelo de atencion en el periodo final de la vida para mejorar la calidad
de vida de las personas que precisan cuidados paliativos y la de sus familias.

Por ultimo, citar también el Plan de Atencién Primaria de Salud de Castilla-
La Mancha, que se configura como un pilar esencial dentro del Plan de Salud
regional, con el objetivo de consolidar la Atencion Primaria como esencial del
sistema sanitario regional, asegurando la accesibilidad, calidad y continuidad
asistencial para toda la poblacion. Es fundamental tener en cuenta que la
Atencion Primaria es el ambito asistencial que garantiza los cuidados en salud
a lo largo de toda la etapa de la persona, su familia y su entorno, con una
enorme capacidad para prevenir la enfermedad y detectar los riesgos para la
salud, asi como promocionar los habitos saludables con el proposito de vivir
mas y mejor.
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2. MARCO DE REFERENCIA
2.1. MARCO ESTRATEGICO

El contexto normativo es la base para garantizar la implantacion de programas
que faciliten este tipo de asistencia a todos los que la necesitan. La atencion
paliativa a los pacientes que lo requieren es un derecho reconocido por
organismos internacionales y una prestacion sanitaria claramente descrita en
la normativa de referencia nacional

El Consejo de Europa ha publicado dos recomendaciones especificas sobre
cuidados paliativos. Por un lado, la Recomendacion 1418 (1999) que aboga por
la definicion de los Cuidados Paliativos como un derecho y una prestacion
mas de la asistencia sanitaria, y, por otro, la Recomendacion 24 (2003) sobre
la organizacion de los mismos.

En el ario 2007 el Comité del Parlamento Europeo sobre Medio Ambiente,
Salud Publica y Seguridad Alimentaria encargo al Departamento de Politica
Cientifica y Econdmica un estudio externo sobre los cuidados paliativos en
Europa. En el documento se destaca que “Los cuidados en el hogar es lo que
la mayoria de las familias quieren y deberia ser el modelo para todos aquellos
que prestan cuidados paliativos pediatricos” sin embargo el Parlamento
Europeo reconoce que “proporcionar soluciones efectivas para las necesidades
de los cuidados paliativos a los nifios no es una tarea facil.., es esencial la
organizacion de redes especificas donde trabajen equipos interdisciplinares
pediatricos expertos en estrecha colaboracion con otras redes locales de
atencion primaria y hospitales”.

En Esparia, las dos Recomendaciones Especificas sobre los cuidados paliativos
publicadas por el Consejo de Europa tuvieron como efecto que el Pleno del
Senado en su sesion de 14 de septiembre de 1999, aprobara una mocion
instando al Gobierno a elaborar un Plan Nacional de Cuidados Paliativos.

En 2001 fue publicado el documento Bases para su desarrollo. Plan Nacional
de Cuidados Paliativos, instando a las Comunidades Autonomas a desarrollar
las recomendaciones que contenia, aunque la puesta en marcha de medidas
fue muy desigual.

En 2006 se presenta el Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud, que
entre otros incluia el desarrollo de una estrategia especifica de cuidados paliativos.

En julio de 2007 se publico la Estrategia en Cuidados Paliativos del
Sistema Nacional de Salud 2007-2010, que gira en torno a cinco lineas
estratégicas; atencion integral, organizacion y coordinacion, autonomia del
paciente, formacion e investigacion. Esta dirigida a pacientes con cancer y
enfermedades cronicas evolutivas de cualquier edad, que se encuentren en
situacion avanzada/terminal.
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En 2008 se constituye el Comité de Seguimiento y Evaluacion, que tomando
las aportaciones de la evaluacion y larevision de nuevas evidencias, consensuo
los objetivos de la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional
de Salud 2010-2014, destacando que en esta primera aproximacion no se
tuvieron en consideracion los hechos diferenciales de los cuidados paliativos
pediatricos.

En 2013 el Consejo de Ministros aprobo el Plan Estratégico Nacional de la
Infancia y Adolescencia 2013-2016 (II PENIA):

¢ Define "niNo” o “infancia” hasta la edad de 18 anos.

e Las directrices son; el interés superior del menor, el principio de no
discriminacion y el principio de participacion del menor, adecuada a su
edad.

e Recuerdaque “EnlaEstrategia en Cuidados Paliativos del SNS se presta una
especial atencion a la poblacion infantil y adolescente en fases avanzadas
y terminales de su enfermedad y a sus familias. La muerte del nirfio es un
evento para el que la comunidad sanitaria y el entorno familiar no estan
suficientemente preparados. La sociedad, en general no espera que los
nirios mueran y las familias, en particular, tienden a creer que la medicina
puede curar casi todas las enfermedades. Estas expectativas llevan a que
la familia y a veces el personal sanitario rechacen una transicion formal
hacia intervenciones que no tengan como objetivo la curacion’.

e En el apartado 79.5. entre los objetivos a cumplir en el periodo 2013-
2016 se propone de forma explicita ‘proporcionar a la poblacion infantil
y adolescente con enfermedad en fase avanzada terminal y a sus familias,
una valoracion y atencion integral adaptada en cada momento a su
situacion, en cualquier nivel asistencial y a lo largo de todo su proceso
evolutivo”

En 2014 se aprobd en el seno del Consejo Interterritorial de Sanidad, el
documento Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sistema Nacional de
Salud: Criterios de Atencion, en el que se hace un analisis de la situacion, se
identifican los recursos, se establecen unas recomendaciones para la puesta
en marcha o el desarrollo de la atencion paliativa pediatrica en las diferentes
comunidades autonomas y se fijan los siguientes objetivos:

e Objetivo general: Contribuir a la Mision de la Estrategia, es decir, a
mejorar la calidad de la atencion prestada a los pacientes en situacion
avanzada y terminal y sus familiares, promoviendo la respuesta integral
y coordinada del sistema sanitario a sus necesidades y respetando su
autonomia y valores en la poblacion pediatrica.
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e Objetivos especificos:

»  Definirlos aspectos principales que distinguen la atencion en cuidados
paliativos pediatricos.

» Analizar la situacion actual de la atencion paliativa pediatrica en
Espana o Establecer una serie de criterios de atencion en cinco areas
de consonancia con la estrategia de Cuidados Paliativos del SNS para
impulsar, promover y facilitar la atencion paliativa pediatrica en todo
el territorio espariol.

En referencia al Modelo Organizativo, se especifica que ‘Las Comunidades
Autonomas contaran, al menos, con un equipo interdisciplinar pediatrico de
referencia con formacion especifica que evalue a los nirfios que requieren
cuidados paliativos y organice su asistencia en el lugar mas adecuado o, en su
defecto por equipos multidisciplinares con formacion avanzada en cuidados
paliativos pedidtricos”.

El 28 de julio de 2015 se aprueba el Plan Dignifica de Castilla-La Mancha,
para promover la humanizacion en los centros sanitarios publicos de la
comunidad, partiendo de la necesidad de poner al paciente en el centro
del sistema sanitario. Para ello se establecieron cinco lineas estratégicas; 1.
Comunicacion e informacion, 2. Asistencia sanitaria integral, 3. Profesionales:
parte activa de la humanizacion, 4. Servicios generales, espacios y confort, 5.
Participacion ciudadana, de las que se derivan 25 medidas concretas. Entre ellas
encontramos varias referidas a los cuidados paliativos como son; 8. Atencion
al duelo perinatal, 11. Atencion digna en la ultima etapa de la vida, 12. Unidades
Asistenciales de Cuidados Paliativos, 15. Formacion en comunicacion de
malas noticias y 16. Formacion continuada en Humanizacion.

El 17 de octubre de 2016, mediante Resolucion de la Direccion-Gerencia del
SESCAM se crea la Red de Expertos y Profesionales de Cuidados Paliativos
con, entre otras, las siguientes funciones:

e LacreaciondelaEstrategia Regional de Cuidados Paliativos de Castilla-La
Mancha, evidenciando las necesidades de creacion de nuevos recursos
especificos de Cuidados Paliativos, acorde a los ratios establecidos en
la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud e incluyendo un cronograma de puesta en marcha a medio y largo
plazo de nuevos recursos, hasta alcanzar ratios correctos de asistencia
que permitan asegurar una atencion digna, eficiente y eficaz al paciente
paliativo de Castilla-La Mancha.

» Proponer la homogeneizacion de la estructura y organizacion funcional
de los Servicios de Cuidados Paliativos en Castilla-La Mancha.
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Asegurar al paciente paliativo de Castilla-La Mancha y su familia una
atencion que esté centrada en el ser humano, que sea de calidad y cuyos
costes sean razonables, la cual permita una vida y una muerte digna.
Esto debe ser asi, tanto si el paciente desea permanecer en su domicilio
hasta el final, como si desea 0 necesita permanecer ingresado en un
centro hospitalario, al igual que si precisa un recurso sociosanitario por
inexistencia o inadecuacion del soporte familiar en su domicilio.

 Fomentar los programas de coordinacion de los servicios sanitarios y
sociales dentro de un programa de atencion integrado y personalizado
para cada paciente. La Red de Expertos y Profesionales de Cuidados
Paliativos volcara su esfuerzo en que ambos sistemas, sanitario y social,
pongan a la persona, (al paciente y a su unidad familiar) en el centro del
proceso de atencion.

» Fomentarunaadecuadaformacion del personal sanitario parala atencion
de este tipo de pacientes, tanto a nivel hospitalario como domiciliario,
asi como a las familias.

o Coadyuvar en la mejora de la calidad de la atencion que se presta al
paciente en fase avanzada/terminal y a sus familiares, respetando sus
valoresy suderecho de autonomia, promoviendo para ello una respuesta
integral, centrada en el paciente y sus necesidades, reorganizando y
haciendo uso de los recursos existentes y consiguiendo una utilizacion
mas adecuada de los mismos en clave de eficiencia para que los cuidados
se lleven a cabo en el momento adecuado, en el dispositivo adecuado y
con los medios necesarios.

La Estrategia Regional de Cuidados Paliativos de Castilla-La Mancha 2016-
2020 se disefia entonces y desarrolla, con el objetivo de sentar las bases de
la atencion paliativa a toda la region y homogeneizarla, basandola en una
atencion integral, centrada en el paciente y sus necesidades y en donde
los cuidados se llevan a cabo en el momento, lugar y con los dispositivos y
recursos necesarios para ello.

El mencionado Plan de Humanizacién de la Asistencia Sanitaria de
Castilla-La Mancha recoge en su vector de desarrollo 5, de Atencion Integral
basada en las personas, con una linea de accion 5.1, dedicada a la atencion a
personas especialmente protegidas, incluyendo la elaboracion de proyectos
centrados en la humanizacion en cuidados paliativos y final de vida.

2.2. ESPECIFICIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Desde el ario 2007 el grupo de trabajo pediatrico de la European Association
of Palliative Care (EAPC) y la Fondazione Maruzza Lefevbre D'Ovidio Onlus
han publicado dos documentos de referencia sobre los cuidados paliativos
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pediatricos, en los que se recogen los elementos especificos y distintivos:

o IMPaCCT: Standards for paediatric palliative care in Europe.

e Cuidados paliativos para lactantes, niflos y jovenes: los hechos.

Los cuidados paliativos pediatricos se definen como “Cuidados activos totales
del cuerpo, la mente y el espiritu del nirio incluyendo también el apoyo a la
familia. Comienzan cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para
la vida y continuan independientemente de si el NNA recibe o no tratamiento
de la propia enfermedad’.

Los aspectos principales que distinguen la atencion en cuidados paliativos
son los siguientes:

1. Amplia variedad de enfermedades; neurologicas, metabdlicas,
cromosomicas, cardiologicas, respiratorias, infecciosas, oncologicas,
complicaciones por prematuridad, trauma, etc. y laduracionimpredecible
de la enfermedad. La Association For Children’s Palliative Care (ACT)
describe cuatro grupos principales de pacientes.

2. La variabilidad de la edad de los pacientes, puesto que la atencion
comienza en la fase prenatal con el diagnostico de enfermedades
limitantes o de prondstico letal, continua en periodo neonatal y se
prolonga hasta adultos jovenes, que por sus caracteristicas clinicas
requieren un enfoque pediatrico en su atencion.

3. Reducido numero, en comparacion con los adultos, pues el numero de
casos pediatricos que requieren cuidados paliativos es mucho menor.

4. Disponibilidad limitada de farmacos especificos.

Factores de desarrollo; los nifos, nifas y adolescentes (NNA) estan
en continuo desarrollo fisico, emocional y cognitivo. Esto afecta cada
aspecto de sus cuidados, desde la dosis de la medicacion, a los métodos
de comunicacion, educacion y apoyo.

6. Papel de la familia; el NNA y la familia constituyen la unidad de atencion.
Los padres estan profundamente involucrados como cuidadores y
responsables de la toma de decisiones.

7. Un area de conocimiento relativamente nueva que, en Pediatria, se
ha hecho mas patente por los avances tecnologicos que permiten
prolongar la supervivencia de un mayor numero de NNA con patologias
complejas que hasta hace poco los habrian conducido a un rapido
deterioro y muerte.

8. Implicacion emocional; cuando un NNA esta muriendo, puede resultar
extremadamente dificil para los miembros de la familia y cuidadores
aceptar el fracaso del tratamiento, la irreversibilidad de la enfermedad y
la muerte.
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9. Afliccion y duelo; despues de la muerte de un NNA, es mas probable
que el duelo sea grave, prolongado y a menudo complicado.

10. Cuestiones legales y éticas; los referentes legales son los padres o tutores
del niio. A menudo no se respetan los derechos legales del NNA, sus
deseos y su participacion a la hora de elegir. Puede haber conflictos
entre la ética, la conducta profesional y la legislacion, especialmente en
lo que concierne a los NNA.

11. Impacto social; es dificil para el NNA y la familia mantener su papel en la
sociedad a lo largo de la enfermedad (colegio, trabajo, ingresos).

Como reconoce la Academia Americana de Pediatria, el diagndstico de una
enfermedad incurable o una situacion irreversible hace al paciente tributario
de un abordaje paliativo. En cada momento de su evolucion puede requerir
recursos asistenciales diferentes.

Se define como punto de inflexion, el cambio de tendencia en la trayectoria
clinica de su enfermedad, manifestado como una aceleracion en el
empeoramiento clinico, disminucion de los intervalos libres de sintomas,
incremento de los ingresos hospitalarios, ausencia de respuesta a la escalada
de tratamientos o recaida repetida de su proceso basal. Es importante
reconocer esta situacion a partir de la cual la atencion especifica por un
equipo de cuidados paliativos pediatricos cobrara mas importancia.

Si los pediatras se plantean agotar todos los recursos curativos antes de
emplear los cuidados paliativos, estos se iniciaran demasiado tarde; los
cuidados paliativos y los tratamientos curativos no deben ser mutuamente
excluyentes. Los NNA con enfermedades limitantes padecen multiples
sintomas, a menudo perturbadores. Los sintormas mas comunes son: dolor,
falta de energia, fatiga, disnea, nauseas, pérdida de apetito, somnolencia, tos
y otros sintomas psicologicos como tristeza, nerviosismo, preocupacion e
irritabilidad. La mayoria de estos NNA experimentan mucho sufrimiento por al
menos uno de estos sintomas y un 89% presenta un sufrimiento generalizado
considerable.

Estudios recientes de ambito internacional sugieren que, alli donde operan
las redes de cuidados paliativos pediatricos centrados en la familia, apoyados
por hospices especializados en NNA, el numero de ingresos hospitalarios y la
incidencia de muerte en el hospital de NNA son considerablemente mas bajos.
Este fendmeno no solo reduce la demanda de salas de agudos y unidades de
cuidados intensivos, sino que implica una mejor calidad de vida del paciente
y la familia. Como parte de la estrategia regional se valorara la evolucion de
estos resultados como punto de partida para la ampliacion de atencion en
siguientes revisiones.
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3. SITUACION DE CASTILLA-LA MANCHA

La prestacion actual de los cuidados paliativos pediatricos no solo entre
paises sino también entre las distintas regiones de un mismo pais, es desigual
e inconsistente.

En lo que se refiere a nuestra comunidad autonoma, en 2016 se publico
la mencionada Estrategia Regional en Cuidados Paliativos de Castilla-
La Mancha, en linea con los objetivos de la Estrategia en Cuidados
Paliativos del Sistema Nacional de Salud 2010-2014. En los ultimos anos,
han surgido numerosas iniciativas en nuestra comunidad y existen cada
vez mas profesionales sanitarios con formacion especifica en Cuidados
Paliativos Pediatricos, pero la atencion es heterogénea y no esta organizada
equitativamente en su conjunto.

A continuacion, se muestran en diferentes tablas los datos epidemiologicos
de Castilla-La Mancha.

Tabla 1. Poblacion total en Castilla-La Manchay sus provincias de 2021a2024*.

2021 2022 2023 2024

Castilla- LaMancha 2.052.505 2.058.278 2.084.086 2.104.433

Albacete 386.726 385.967 387.529 389.070
Ciudad Real 492.900 490.950 491.927 492.948
Cuenca 196.510 196.640 198.436 199.025
Guadalajara 265.969 268.412 275.082 280.225
Toledo 710.400 716.309 731.112 743.165

*Datos del censo anual de poblacion 2021-2024 del Instituto Nacional de Estadistica.
Disponible en: https://www.ine.es/

Tabla 2. Poblacion infantil en Castilla-La Mancha en 2024*.

Castilla- La Mancha 78.354 99.892 113.315 117.836 409.397

Albacete 13.916 17.458 19.817 20.873 72.064
Ciudad Real 17.655 21.643 24.950 26.550 90.798
Cuenca 6.641 7.942 8.841 9.734 33.158
Guadalajara 10.706 14.237 16.403 16.551 57.897
Toledo 29.436 38.612 43.304 44128 155.480

*Datos del censo anual de poblacién 2021-2024 del Instituto Nacional de Estadistica. Poblacion por sexo, edad
(grupos quinquenales) y pais de nacimiento. Parametros de busqueda: comunidad auténomay provincia
(Castilla- La Mancha), sexo (total), edad (de O a4 afios, de 5 a 9 afios, de 10 a 14 afios y de 15 a 19 afios), pais de
nacimiento (total) y periodo (2024).

Disponible en: https://www.ine.es/.
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PREVALENCIA DE ENFERMEDADES QUE LIMITAN LA VIDA EN POBLACION
INFANTIL EN CASTILLA- LA MANCHA:

Estudios publicados en paises de nuestro entorno durante la ultima década
(Fraser et al,, 2021) describen una prevalencia estimada de enfermedades que
limitan la vida, en aumento, con cifras de 26.7 (95% CI: 26.5-27.0) a 66.4 (95%
CI. 66.0-66.8) por 10.000 personas de 0-19 arios. Se estima que el 50% de
estos pacientes con enfermedades limitantes de la vida precisaran cuidados
paliativos pediatricos a lo largo de su vida.

En Castila- La Mancha, los datos estimados de prevalencia se muestran en la
tabla 3.

Tabla 3. Datos de prevalencia estimada de enfermedades que limitan la vida y estimacion de
pacientes susceptibles de cuidados paliativos pediatricos (CPP) enla poblacion de 0 a19 aiios de
Castilla-La Manchay sus provincias de 2021a2024.

z PREVALENCIA ESTIMADA DE ESTIMACION DE PACIENTES
POBLQ%QSN 0-19 ENFERMEDADES QUE LIMITAN LA SUBSIDIARIOS DE CPP
VIDA (MINIMO- MAXIMO) (MINIMO-MAXIMO)

CASTILLA-LAMANCHA

2021 409.658 1094-2720 547-1360
2022 407.600 1088-2706 544-1353
2023 409.637 1094-2720 547-1360
2024 409.397 1093-2718 547-1359

ALBACETE
2021 73.993 198-491 547-1360
2022 73102 195-485 544-1353
2023 72721 194-483 547-1360
2024 72.064 192-479 547-1359
2021 93.022 248-618 124-309
2022 91.834 245-610 123-305
2023 91.449 244-607 122-304
2024 90.798 242-603 121-301
2021 33.595 90-223 45-112
2022 33.355 89-221 45-1M
2023 33.407 89-222 45-1M
2024 33.158 89-220 44-110
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M POBLAGION 0-19 PREVALENCIA ESTIMADA DE ESTIMACION DE PACIENTES

e e
GUADALAJARA
2021 57.176 153-380 76-190
2022 57.093 152-379 76-190
2023 57.788 154-384 77-192
2024 57.897 155-384 77-192
TOLEDO

2021 151.872 405-1008 203-504
2022 1562.216 406-1011 203-505
2023 154.272 412-1024 206-512
2024 155.480 415-1032 208-516

MORTALIDAD EN POBLACION INFANTIL DEBIDO A ENFERMEDADES QUE
LIMITAN LA VIDA EN CASTILLA- LA MANCHA:

Algoritmo 1. Datos de mortalidad en poblacion de O a 19 arios en Castilla- La
Mancha segun causas previsibles (enfermedades que limitan la vida) y no
previsibles entre los afios 2019 a 2023*:

Mortalidad
2019-23
399

<lano 1-19 aiios
200 (50%) 199 (50%)

Causas Causas no
previsibles previsibles
12 (56%) 87 (44%)

0-27 dias 1-12 meses
144 (72%) 56 (28%)

Causas Causas no Causas Causas no
previsibles previsibles previsibles previsibles
121(84%) 23(16%) 34(54%) 26 (46%)

* Datos disponibles en el Portal Estadistico. Area de Inteligencia de gestidn. Consulta Interactiva del Sistema
Nacional de Salud. Parametros de busqueda: mortalidad por causas de muerte. Causas CIE. Disponible en:
https://pestadistico.inteligenciadegestion.sanidad.gob.es/publicoSNS/S
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Tabla 4. Numero de defunciones por enfermedades que limitan la vida en las provincias de

Castilla-La Mancha seglin tramos de edad entre los aiios 2019 a 2023*:

oo [ aros | o

Albacete 35 22 57
Ciudad Real 3 25 58
Cuenca 18 8 26
Guadalajara 15 18 33
Toledo 52 38 90
Castilla- LaMancha 153 m 264

* Datos disponibles en el Portal Estadistico. Area de Inteligencia de gestidn. Consulta Interactiva del Sistema
Nacional de Salud. Parametros de busqueda: mortalidad por causas de muerte. Causas CIE. Disponible en:
https://pestadistico.inteligenciadegestion.sanidad.gob.es/publicoSNS/S

Tabla 5. NUumero de defunciones fetales tardias y por enfermedades que limitanla vida enlas
provincias de Castilla-La Mancha entre los aiios 2019 a 2023*:

- P Defunciones fetales tardias por
Dtz Al enfermedades que limitanlavida

Albacete 36 13
Ciudad Real 49 19
Cuenca 12 6
Guadalajara 30 10
Toledo 26 15
Castilla- LaMancha 153 63

Salud. Parametros de busqueda: mortalidad fetal tardia e infantil. Disponible en:
https.//pestadistico.inteligenciadegestion.sanidad.gob.es/publicoSNS/S

Tabla 6. Mortalidad neonatal (0-27 dias) por enfermedades que limitan la vida en

Castilla-La Mancha entre los afos 2019 a 2023*:

Causa de defuncién 2019 | 2020 m 2022 | 2023
Tumores 0 (0} 0 1 0

Enfermedades endocrinas, nutricionales y

metabdlicas 0] 0 1 0
Enfermedades del sistema nervioso 0] 0 (0] 1
Enfermedades del sistema circulatorio 1 0 1 (0]

Ciertas afecciones originadas en el

periodo perinatal 17 18 26 14 19

Malformaciones congénitas,

deformidades, anomalias cromosdmicas 8 4 3 g 4
TOTAL 26 22 31 19 23

* Datos disponibles en el Portal Estadistico. Area de Inteligencia de gestidn. Consulta Interactiva del Sistema
Nacional de Salud. Parémetros de busqueda: mortalidad fetal tardia e infantil. Disponible en:
https://pestadistico.inteligenciadegestion.sanidad.gob.es/publicoSNS/S
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Tabla 7. Mortalidad infantil (1a12 meses) por enfermedades que limitanlavidaen
Castilla haentre los s20192a2023*:

Causa de defuncion 2019 2020 2021 2022 2023

0 0 0 1 0
0
2

0 1 0 0 0

2 2 1 2

2 4 4 4 2

TOTAL 6 9 6 5 4

* Datos disponibles en el Portal Estadistico. Area de Inteligencia de gestidn. Consulta Interactiva del Sistema
Nacional de Salud. Parametros de busqueda: mortalidad por causas de muerte. Causas CIE. Disponible en:
https://pestadistico.inteligenciadegestion.sanidad.gob.es/publicoSNS/S

Tabla 8. Mortalidad de 1a19 aihos por enfermedades que limitan la vida en
Castilla-La Mancha entre los aios 2019 a 2023*:

0 (0] 1 0 (0]
0 (0] 0 1 (0]

Causa de defuncion

o O N
N

2 4 4 4 2
TOTAL é 9 é 5 4
* Datos disponibles en el Portal Estadistico. Area de Inteligencia de gestion. Consulta Interactiva del Sistema

Nacional de Salud. Paréametros de busqueda: mortalidad fetal tardia e infantil. Disponible en:
https.//pestadistico.inteligenciadegestion.sanidad.gob.es/publicoSNS/S
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4. OBJETIVOS
4.1. OBJETIVO GENERAL

El objetivo general de esta Estrategia es mejorar la calidad de la atencion
a los niftos, nifas y adolescentes (NNA) que requieren Cuidados Paliativos
Pediatricos y perinatales en Castilla-La Mancha.

4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Realizar una atencion programada y continuada a cualquier paciente
que lo necesite, para que el NNA y su familia puedan ser atendidos con
calidad y, en su caso, fallecer en el lugar mas adecuado para el NNA y su
familia, apoyado por sus médicos responsables y equipos de referencia.

e Crear Equipos de Atencion Integral de Cuidados Paliativos Pediatricos y
perinatales en Centros de referencia, ajustados a poblacion e incidencia.

» Establecer una red de profesionales que garantice la coordinacion entre
los diferentes niveles asistenciales para una atencion integral e integrada
y que garantice la continuidad asistencial.

e Favorecer la comunicacion entre los profesionales que atienden al
paciente en Cuidados Paliativos Pediatricos y perinatales (atencion
primaria, hospital, rehabilitacion, trabajador social, etc.)

e Garantizar la formacion necesaria de todos los profesionales sanitarios
de atencidn primaria y especializada implicados en el cuidado de
pacientes susceptibles de Cuidados Paliativos Pediatricos.

 Fomentar la investigacion en Cuidados Paliativos Pediatricos.

e Evaluar sistematicamente el desarrollo de la implementacion de esta
Estrategia, para poder mejorar la atencion de la poblacion diana.
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5. POBLACION DIANA

Los Cuidados Paliativos Peiatricos van dirigidos a niflos, nifias y adolescentes
hasta los 18 arfios, que presentan una enfermedad de pronostico letal o
incapacitante para la vida, en ocasiones diagnosticada en el periodo prenatal,
definida como una condicion en la cual la muerte prematura es frecuente. Se
definen segun distintos criterios:

a) Grupos de pacientes: La Association For Children'’s Palliative Care (ACT)
describe los cinco grupos principales de pacientes, que se muestran en
la siguiente tabla:

TABLA 9. Grupos principales de CPP (grupos ACT modificado por MartinoR.)

Caracterlstlca
. SUbgrupo

Condicion limitante paralavidaenla Enfermedad Curacion
que un tratamiento curativo es posible oncoldgica. posible
pero puede fallatr Anomalias
cardiacas
Situacion amenazante parala vida de Traumatismo Muerte
forma aguda en paciente previamente grave posible
sano
Condiciones en las cuales hay una fase Fibrosis Fasede
prolongada de tratamientos intensivos quistica normalidad
que pueden prolongarlavida, perola posterior al
muete prematura es posible digndstico
Condiciones progresivas sin Mucopolisa- Implacable.
tratamiento curativo. Evoluciénenafios  caridiosis Evolucion
enahos
Condiciones progresivas sin Atrofia Implacable.
posibilidad de tratamiento curativo. muscular Evolucion
Evolucion en meses enmeses
Condiciones no progresivas Paralisis Pronéstico
con alteraciones neuroldgicas cerebral imprede-
severas y mayor susceptibilidad a infantil. cible
complicaciones en el estado de salud Sd. Polimal-
formativos
Condicion limitante de la vida Sd. de Ed- Cuidados
diagnosticada prenatamente wars paliativos
durante el
embarazo
Condicion amenzante o limitante Diagndstico
diagnosticada tras el nacimiento Asfixia o esperado.
perinatal Incerti-
dumbre
pronostica
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b) Enfermedades subsidiarias de Cuidados Paliativos Pediatricos segun
Cdodigo Diagnostico:

TABLA10. Cédigos CIE-10 de enfermedades que limitan la vida (susceptibles de cuidados
paliativos pediatricos) *.

Causa de defuncion Codigo CIE-10

B20-B25,B44,B90-B92,B94
C00-D48

D55-D56, D57, D58-61,D63-D64,
Dé66-D77, D81-D84, D86, D89

E22-E25 (excepto E24.4), E31-E32, E34-
E35,E70-E72,E74-E80, E83, E84, E85,
E88,E90
FO1-FO4, F72-F73,F78-F79,F84.2
G10-G13, G20-G26, G31-G32, G35-G37,
G41, G45-G46, G60-G64, G70-G73,
G80-G83,G90-G91,G93-G96, G98-G99

IM-13, 115, 120-125,127-128, 131, 134-137,
142,150-151,169-170, 177,185, 189

143-144,)47,182, 184
K72-K77

M0O7-M08,M30-M32, M35, M40-M4],
M43, M85, M95

NO7,N11-N13, N15-N16, N18-N19, N25-
N29,N31-N33

PO0O-P03,P0O7-P0O8, P10-P11, P20-P29,
P35-P37,P39,P52-P57,P77,P90, P91

Q00-Q07,Q20-Q28, R30-Q34,
Q38-Q45, Q60-Q62, Q64, Q77-Q8],
Q85-Q87, Q89- Q93

Y85-Y89

~

c) Paciente pediatrico en situacion terminal. Se define la situacion terminal
como la presencia de una enfermedad avanzada, incurable y progresiva,
sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico y con
un pronostico de vida limitado, con la presencia implicita o explicita de
la muerte. Concurren sintomas multifactoriales, intensos y cambiantes,
gran impacto emocional en pacientes y familiares y demanda de
atencion. La enfermedad terminal no oncoldgica vendra definida,
ademas, por la presencia de fracaso organico y deterioro progresivo

irreversible. Se define por:
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e Recaida de la enfermedad, progresion de la misma o empeoramiento
progresivo del estado clinico del paciente.

e Limitacion funcional grave

e Dependencia de medidas de soporte (oxigenoterapia, nutricion,
artificial...)

e Disminucion o acortamiento de intervalos libres de complicaciones o
Incrementode medidasterapéuticas paracontrolarlascomplicaciones.

e Insuficiencia respiratoria restrictiva por deformidades ortopédicas
afectacion neuromuscular.

d) Pacientes nacidos antes del limite de la viabilidad.
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6. MODELO ASISTENCIAL

El modelo de atencidon que proponemos es el recogido en el documento
“Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud: 6.1. Criterios
de Atencion’”.

e Integral:

» Atiende todas las necesidades del paciente y su familia: fisicas,
psicologicas, sociales y espirituales.

» Proporciona atencion continuada, apoyandose para ello en los
diferentes recursos existentes.

e Integrada:

» Forma parte del sistema asistencial publico del Servicio de Salud de
Castilla-La Mancha.

» Llena los vacios asistenciales de la atencion paliativa del NNA.
»  No duplica esfuerzos ni recursos.

» Recorre el sistema atravesando los limites administrativos vy
organizativos (areas asistenciales, primaria y hospitales y otros
servicios).

e Integradora:
»  Incorpora recursos publicos y privados.

» Coordina a los profesionales y a las instituciones en beneficio del
paciente.

»  Aprovecha recursos con misiones diferenciadas para que cada uno
aporte lo propio en el “recorrido”’ paliativo de cada NNA.

Atender de forma integral supone tener en cuenta, tanto los problemas
objetivos como las necesidades que presenta y manifiesta en las diferentes
esferas de su persona: fisica, psicologica, espiritual y social. Los nifios/as, a
menudo, quieren estar en casa; y las familias generalmente prefieren cuidarlos
en casa durante la enfermedad y la muerte. El equipo debe adaptarse, en
lo posible, a la dinamica de cada familia, para intentar que se mantenga la
normalidad de la vida familiar y social sin interrumpir su actividad cotidiana.

La atencion en domicilio supone un impacto positivo en la calidad de vida del
NNA, ya que reduce la sensacion de miedo y desamparo. Ofrece importantes
oportunidades de comunicacion y socializacion. Ademas, otros miembros de
la familia pueden compartir responsabilidades en los cuidados. Para favorecer
los cuidados en domicilio es imprescindible establecer un trabajo en red
gque garantice la continuidad de cuidados coordinando los diferentes niveles
asistenciales.
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6.1. Niveles de atencion

Segun se recomienda en los estandares europeos de calidad para los
Cuidados Paliativos Pediatricos, se distinguen tres niveles de atencion segun
las necesidades del paciente y la familia y el grado de especializacion en
Cuidados Paliativos del personal que atiende al NNA.

» Nivel primario o enfoque paliativo: Dirigido a NNA con enfermedades
relativamente frecuentes y menos graves o en situacion de estabilidad
clinica, donde los principios de los CPP pueden ser llevados a cabo por
todos los profesionales sanitarios. Lo realizan profesionales responsables
del paciente: Atencion primaria y hospitalaria, con el apoyo esporadico
del Equipo de Atencion Integral en CPP, que ofrecerg, de forma paulatina,
atencion telefonica 24 horas a los profesionales.

En la cartera de servicios de Atencion Primaria esta recogida la atencion
de cuidados paliativos y ademas se garantizara la formacion basica en
CPP del Equipo de Atencion Primaria (pediatras, médicos de familia
y enfermeria) que atienda a estos pacientes y se ofertara para todo
profesional que lo solicite.

* Segundo nivel o cuidados compartidos de CPP: Dirigido a casos mas
complejos, que requieren la intervencion de personal sanitario que,
aunque no se dedica exclusivamente a los CPP, posee habilidades
especificas determinadas por estandares reconocidos. El Equipo de
Atencion Integral en CPP comparte responsabilidad y tratamiento
con otros facultativos especialistas de area responsables del nino/a
(neuropediatria, oncologia, rehabilitacion, etc.).

o Tercer nivel o nivel especializado de CPP: Dirigido a enfermedades y
situaciones muy complejas que requieren cuidados continuados por
profesionales que trabajan de manera exclusiva o preferente en CPP. El
Equipo de Atencion Integral en CPP asume la responsabilidad sobre el
paciente. Se lleva a cabo en régimen de atencion en domicilio o como
ingreso en el centro de referencia.

6.2. Recursos humanos

Para cumplir con estos objetivos, se procedera a la creacion de los Equipos de
Atencion Integral en CPP de manera progresiva en cada provincia de Castilla-
La Mancha segun poblacion de referencia y necesidades, que se ubicara en
el Hospital de cabecera. Las diferentes gerencias integradas de la comunidad
tendran un equipo especializado de referencia, como se especifica en la
siguiente tabla:
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Equipo Especializado Areas de Salud

Hospital General Universitario de ALBACETE Albacete, Almansa, Hellin,
Albacete Villarrobledo
Hospital General Universitario de CIUDAD REAL Ciudad Real, Valdepenas
Ciudad Real LAMANCHA CENTRO Alcézar, Manzanares,
PUERTOLLANO Tomelloso, Puertollano
Hospital Virgen de laLuzde Cuenca CUENCA Cuenca
Hospital Universitario de Guadalajara GUADALAJARA Guadalajara
Hospital Universitario de Toledo TALAVERA Talavera, Toledo
TOLEDO

CadaEquipo de Atencion Integralen CPP es un equipo humano, interdisciplinar
que proporciona a los NNA con enfermedades de pronodstico letal o en
situacion terminal y a sus familias la atencion integral adecuada a su situacion
clinica y personal y el acompariamiento necesario para poder afrontar, asumir
y vivir la enfermedad y la muerte respetando su dignidad, vinculos y valores.

Las funciones de estos Equipos de CPP del Servicio de Salud de Castilla-La
Mancha son:

e Constituir la referencia de CPP para su area de salud.

e Prestar dedicacion total o parcial en CPP en funcion de la poblacion
diana.

e Elaborar un Plan de Cuidados individualizado para cada paciente y su
familia que servira de guia de actuacion para el Equipo de Atencion
Primaria y todos los profesionales que atienden al nifio/a.

e Brindar atencion domiciliaria a los pacientes del area de influencia, si asi
se precisa, en coordinacion con Atencion Primaria.

¢ Atender ambulatoriamente en Consultas Externas.

e Prestar Atencion Hospitalaria en el centro de referencia a los menores
que precisen ingreso.

e Asesorar en toma de decisiones.

e Establecer comunicacion continua con los profesionales de atencion
primaria responsables del nifio/a.

o Establecer, de forma paulatina, coordinacion entre los Equipos de
Atencion Integral de CPP de Castilla-La Mancha para asegurar la
asistencia 24 horas, 365 dias al ario.
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e Participar en la docencia y realizacion de los programas de formacion
de las diferentes especialidades implicadas en la atencion: MIR, PIR, EIR,
etc...

o Participar en la elaboracion y actualizacion de los cursos de formacion
en CPP basicos y avanzados.

La composicion del Equipo de Atencion Integral en CPP se articulara segun la
poblacion diana de cada area de salud, en base a las necesidades detectadas
y estara formado por pediatras, enfermeras, FEA (facultativos/as especialistas
de area), psicologia clinica, trabajadoras/es sociales y matronas.

Se estableceran Equipos de Cuidados Paliativos perinatales funcionales
a demanda, Con participacion multidisciplinar (ginecologia, matrén/a,
neonatologia, enfermeria y psicologia de los Equipos de EAPS).

En el caso del recurso de psicologia clinica y dada la heterogeneidad de los
Servicios de Salud Mental de las diferentes areas, tendra que configurarse de
manera muy precisa e individualizada.

Teniendo en cuenta la dispersion geografica y la prevalencia de casos de
Cuidados Paliativos Pediatricos, se hace necesario un trabajo en red por parte
del facultativo de psicologia clinica del Equipo Integral de CPP asignado y
otros FEAs que puedan atender al paciente durante todo el proceso asistencial
y a lo largo de todos los niveles. Por esto se recomienda que el facultativo de
psicologia clinica del Equipo de CPP esté adscrito al servicio de pediatria (o
seccion del mismo) al que pertenezcan el resto de los profesionales.

Este sera el profesional de referencia para todos los pacientes durante todo
el proceso asistencial, siendo necesario integrar en esta red de cuidados
programas de interconsulta y enlace de los hospitales de referencia, al
facultativo de psicologia clinica de las unidades domiciliarias de Cuidados
Paliativos de adultos (ya que atencion primaria no cuenta con profesionales
de psicologia clinica) y en el caso de la atencion a los duelos perinatales y
Cuidados Paliativos perinatales los programas existentes en los diferentes
dispositivos de la mayoria de areas sanitarias de la region.

6.3. Recursos materiales

« Area de trabajo y consulta externa.

e Equipo informatico para gestion de citas, informes, etc. Cada Equipo
dispondra de un ordenador portatil con conexion a internet que permita
registro y consulta en Mambrino XXI y acceso al Visor clinico de toda la
region, para hacer visita domiciliaria.
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Los profesionales que lo necesiten tendran acceso VPN para poder
acceder al sistema informatico e historias de los pacientes.

e Cada Equipo dispondra de dos teléfonos moviles con conexion a
internet (uno para pediatras y otro para enfermeria), como herramienta
imprescindible para comunicacion con el personal sanitario (atencion
primaria y otros especialistas).

e Material médico para realizar exploracion fisica completa y control de
constantes, material de curas, extraccion de sangre y tratamiento de
sintomas en domicilio.

e Almacén para material.

e \Vehiculo de transporte para visitas domiciliarias adaptado a las
caracteristicas de cada ambito territorial con GPS (o GPS aparte).
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7. TRABAJO EN RED

La enorme dispersion geografica de Castilla-La Mancha conlleva grandes
dificultades para ofrecer los cuidados necesarios para estos pacientes en
domicilio. Por ello, es fundamental la creacion de redes de profesionales en las
que los Equipos de Atencion Primaria sean protagonistas y tengan el soporte
necesario para ofrecer un abordaje integral a estos pacientes tan complejos
y sus familias.

Las recomendaciones establecen que, siempre que sea posible, el domicilio
familiar debe ser el centro de cuidados en la fase avanzada de la enfermedad.
Actualmente, el lugar de la muerte de los nifios es un indicador de calidad
consolidado en paises con recursos. La coordinacion entre los diferentes
niveles asistenciales debe garantizar el cuidado integral de los nifios y sus
familias en fase final de vida para morir en casa.

La coordinacion y el trabajo multidisciplinar deben ser los ejes de actuacion,
que garanticen una atencion oOptima. En este trabajo de colaboracion
participan los siguientes recursos:

7.1. Atencion Primaria

Los Equipos de Atencion Primaria prestan una atencion imprescindible a lo
largo de todo el proceso asistencial como parte de su cartera de servicios
habitual garantizando ademas el servicio de proximidad.

El Equipo de Atencion Primaria que identifique a pacientes candidatos a CPP
contactara con el Equipo de Atencion Integral en CPP de su area de salud
para su valoracion y seqguimiento. En el caso de pacientes de CPP detectados
en el ambito hospitalario, también se contactara siempre con su Equipo de
Atencion Primaria, a través del Equipo de Atencion integral en CPP para poder
dar soporte y atencion compartida.

Se realizara seguimiento telefonico de los casos y visitas conjuntas en el
domicilio o en el centro de salud si se precisara segun la situacion clinica del
paciente y sus necesidades. Los Equipos de Atencion Primaria tendran a su
disposicion la oferta de formacion continuada, y seran siempre participes en
las reuniones multidisciplinares.

Los Equipos de Atencion Primaria tendran disponible un teléfono de contacto
de su Equipo de Atencion Integral en CPP de referencia durante la jormada
ordinaria (8 a 15 horas). El objetivo de esta comunicacion es garantizar el
apoyo a los profesionales que necesiten, por situaciones en la evolucion del
paciente que condicione la necesidad bien de ajuste del plan de cuidados
inicialmente establecido, soporte puntual en el ambito hospitalario para
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resolucion de un evento concreto o necesidad de derivacion hospitalaria para
ingreso.

De forma paulating, el equipo de paliativos ira dando apoyo a Atencion
Primaria, hospitalaria y al personal de la Gerencia de Urgencias, Emergencias
y Transporte Sanitario (GUETS) para dudas resolutivas 24 horas al dia, 365
dias al ano, si el episodio surge fuera de jornada ordinaria y siempre segun se
especifique en el plan de cuidados.

Para una mayor coordinacion, en la historia clinica del SESCAM se habilitara un
formulario especifico de Cuidados Paliativos al que tendra acceso el Equipo
de Atencion Integral en CPP, el Equipo de Atencion Primaria, hospitalaria y
el personal de la Gerencia de Urgencias, Emergencias y Transporte Sanitario
(GUETS) con el fin de que la comunicacion y coordinacion sea mayor y haya
un conocimiento pleno de la historia clinica del paciente y de su plan de
cuidados.

En el caso de que el paciente precise atencion domiciliaria, el equipo de
paliativos contactara con Atencion Primaria o bien con la GUETS para asesorar
y coordinar dicha atencion en domicilio.

7.2. Equipos de Atencion Integral en CPP

Los Equipos de Atencion Integral en CPP seran los encargados de establecer
un plan de cuidados individualizado para cada paciente subsidiario de CPP,
que incluya valoracion medica, enfermeria, psicologica, social y espiritual.

En el segundo nivel de atencion, se realizara seguimiento en Consultas
Externas por el Equipo de Atencion Integral en CPP, coordinados con el resto
de las especialidades pediatricas y con su Equipo de Atencion Primaria.

El resto de pacientes, con necesidades basicas de CPP seran atendidos por
los Equipos de Atencion Primaria con el soporte telefonico del Equipo de
Atencion integral en CPP de su provincia.

El equipo especializado realizara visitas a domicilio con la periodicidad que
requiera su situacion clinica en cada momento de la enfermedad, puesto que,
entre las funciones de los Equipos de Atencion Integral de CPP, se encuentra la
de prestar atencion domiciliaria a pacientes con patologia cronica y compleja
y necesidad de cuidados paliativos, en coordinacion con Atencion Primaria.
Para ello, se llevaran a cabo las sesiones informativas necesarias para conocer
la situacion clinica de los nifos y darles el soporte que precisen en cada
momento.

En un futuro y de forma progresiva, un equipo de la comunidad estara de
guardia localizada cada dia, para apoyar a los profesionales de atencion
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primaria y hospitalaria de toda la comunidad, fuera de la jornada ordinaria.
Se realizaran sesiones diarias telematicas entre los cinco equipos de atencion
integral para conocer la situacion clinica de los nifios de cada provincia y
poderles dar soporte segun precisen.

En el caso de precisar atencion hospitalaria puntual, valoracion concreta de
una situacion clinica o pruebas diagnosticas y/o intervenciones terapéuticas
invasivas, los Equipos de Atencion Primaria contaran con el dispositivo de
continuidad asistencial Primaria-Hospitalaria para activacion del circuito
asistencial con los Equipos de Cuidados Paliativos Pediatricos.

Estas Unidades de Continuidad Asistencial (UCAPIs) disminuyen el numero
de visitas a urgencias e ingresos hospitalarios. Ademas, ayudaran a disefiar
un plan de actuacion junto con el Equipo de Cuidados Paliativos en caso
de necesidad de ingreso tanto programado como urgente, atendiendo a
los distintos recursos de los que disponga su hospital. Se valorara si puede
ser ingresado en su Hospital, cuando no coincida con el hospital donde se
ubica su Equipo de Cuidados Paliativos de referencia, evitando los trastornos
que puede ocasionar tanto al paciente como a los familiares, mejorando la
conciliacion familiar y garantizando la calidad y asistencia humanitaria.

En el caso de que los pacientes en CPP precisen atencion en urgencias
hospitalarias seran valorados siempre en los Servicios de Urgencias
Pediatricas e ingresados en las plantas de hospitalizacion y Unidades de
Cuidados Intensivos de Pediatria de cada centro siempre que sea posible, en
coordinacion con los Equipos de CPP.

De manera progresiva, se dispondra de una atencion telefonica y/o presencial
de 24 horas para las familias, por su Equipo de Atencion Integral de CPP de
referencia (médico y enfermera), en los casos de pacientes que se encuentren
en fase final de vida o en situaciones especificas.

En el caso de los Cuidados Paliativos Perinatales:

En el momento del diagnostico durante el embarazo de una enfermedad
limitante o de prondstico letal, se pondra en contacto a los padres con el
Equipo de Atencion Integral en CPP o equipo encargado de los cuidados
paliativos perinatales segun la provincia, manteniendo esa atencion no solo
en la informacion del diagnostico, sino durante todo el embarazo, segun las
necesidades, y en coordinacion con el ginecologo de atencion especializada
que controle la gestacion, planificando todo lo que sea posible las medidas a
tomar tras el nacimiento. Se ofertara una preparacion al parto individualizada
por la matrona de Atencion Primaria.

31

Estrategia de cuidados paliativos pediatricos



En el momento del parto y puerperio seran atendidos por el personal de
maternidad y los neonatdlogos asesorados por el Equipo de Atencion
integral en CPP. Si el nifo llega a ser dado de alta del hospital (nifios con
malformaciones graves o determinados sindromes genéticos) se realizara un
seguimiento del nino de forma conjunta: Equipo de Atencion Integral en CPP,
Neonatologia y Equipos de Atencion Primaria. Si el nacimiento es de manera
prematura antes del limite de la viabilidad, la atencion sera prestada por el
equipo de maternidad y Neonatologia asesorados por el Equipo de Atencion
Integral en CPP.

7.3. Atencidn psicoldgica

El abordaje de necesidades psicologicas y emocionales de la poblacion
pediatrica de cuidados paliativos también tiene ciertas particularidades en
relacion a la de adultos. Estas diferencias descritas en el apartado 2.2 vienen
a reflejar el caracter traumatico que tiene una enfermedad con prondstico
de vida limitado en un nifio/a y las repercusiones tras su muerte en el seno
de su familia. Esto no significa que en todos los casos vaya a darse un
afrontamiento patologico, pero si que esta circunstancia es por definicion
altamente compleja en lo que a lo emocional y psicologico se refiere y que
es necesario garantizar un abordaje de calidad y especializado en respuesta a
esto y en prevencion de procesos morbosos.

Por todo ello y haciendo una analogia de niveles de complejidad de la situacion
clinica a niveles de complejidad psiquico-emocionales se hace necesario un
abordaje en dos niveles asistenciales:

 Un nivel asistencial especializado, que ha de garantizarse en todos
los pacientes de CP pediatricos y perinatales que llegan al Equipo de
Atencion Integral en CPP, y que se mantendra durante todo el proceso,
a lo largo de todos los niveles asistenciales por los que pasen paciente y
familia, incluido en el duelo.

o Otronivel asistencial, en aquellos casos de menor complejidad psiquico-
emocional susceptibles de beneficiarse de acciones preventivas, y
se realizara en el ambito social. Es aquel que pueden proporcionar
los Equipos de Apoyo Psicosocial (EAPS) que colaboren en la red de
cuidados.
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7.3.1 Nivel asistencial psicolégico-emocional proporcionado por
profesional especialista en psicologia clinica del Equipo de Atenciéon
Integral de CPP.

El profesional del Equipo de Atencion Integral de CPP realizara una evaluacion
detallada y completa con el resto de miembros del equipo y con el entorno
completo del paciente. En esta evaluacion se recogeran datos sobre el
area fisico-emocional del paciente (anamnesis de su historia personal e
hitos de desarrollo, deseos, defensas, capacidad simbdlica y estrategias de
afrontamiento, conflictos y dificultades, psicopatologia actual o pasada, etc.),
area cognitiva (comprension y capacidad de toma de decisiones, etc.), area
familiar (configuracion y estructura familiar, naturaleza de las relaciones entre
losmiembros, alianzas orivalidades, historial de pérdidas o eventos traumaticos
y modelo de afrontamiento ante los mismos, psicopatologia previa o actual,
etc.), area social y de apoyos (amistades, red de apoyos, escolarizacion),
area de la informacion (conciencia de pronostico, bloqueos, conspiracion
de silencio y en general modelo de comunicacion en la familia), area de la
relacion con el Equipo de Atencion Integral de CPP y otros profesionales de
la red de cuidados (posibles dificultades y modelo de relacion terapéutica en
general, adherencia al tratamiento, miedos o preocupaciones, etc).

También han de valorarse dificultades que puedan surgir en los miembros
del equipo en relacion a emociones que puedan suscitar pacientes y familias
para facilitar la relacion terapéutica y que no interfieran en su abordaje.

En base a esto realizara un plan individualizado de tratamiento que se
coordinara con el resto de miembros del equipo en el plan global y que se
revisara y actualizara periddicamente. Las acciones que desde este nivel se
indicaran, ademas de las especificadas en el apartado 6.2, abarcan:

o Intervenciones individuales, grupales y familiares con paciente, familia y
equipo segun necesidad en contexto de consulta externa, domicilio, o en
elentorno que se encuentre el paciente y su familia, en el caso de pacientes
de Cuidados Paliativos Pediatricos y Cuidados Paliativos perinatales.

» Valoracion e intervencion en duelos complejos o con dificultades de
padres, hermanos u otros familiares, en formato individual y/o grupal de
consulta externa.

e Valoracion e intervencion en duelo perinatal en formato grupal y/o
individual, lo que incluye no solo a las familias de los CP perinatales sino
también a las familias de duelo perinatal por muerte fetal intermedia o
tardia que no han llegado al Equipo de Atencion Integral de CPP. A este
nivel seria importante fomentar los diferentes programas monograficos
O colaboraciones ya existentes en la mayoria de las areas sanitarias
en las que participan desde diferentes dispositivos de Salud Mental e
implementarlos en las que no haya.
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7.3.2 - Nivel asistencial psicolégico-emocional proporcionado
por Equipos de Apoyo Psicosocial (EAPS) integrados en la red de
cuidados.

La intervencion en este nivel resulta muy necesaria para complementar el
abordaje desde la red de cuidados del primer nivel en todas las areas de
Castilla-La Mancha que sea posible.

Seran intervenciones del ambito sociosanitario debidamente identificadas
que realizaran actividades consensuadas y supervisadas por el especialista en
psicologia clinica, como por ejemplo, talleres para la promocion del bienestar
emocional y afrontamiento de la enfermedad y/o afrontamiento del duelo
no complejo, actividades ludicas y gratificantes que fomenten la autonomia,
sensacion de control y que amortiguen emociones negativas asociadas
a enfermedades cronicas oncologicas y no oncologicas, grupos de apoyo
a cuidadores o grupos de ayuda mutua para familiares implicados en los
cuidados del enfermo/a pediatrico, talleres y sesiones psicoeducativas para
pacientes, familias o profesionales, técnicas de relajacion, etc.

Dichas intervenciones se coordinaran con el Equipo de Atencion Integral
de CPP garantizando en todo momento la Ley de Proteccion de Datos de
Caracter Personal, y adaptandose a las necesidades concretas de la region,
especificadas por el Equipo Integral de CPP.

I[dealmente ambos niveles, que no son excluyentes, deben coordinarse
paralelamente segun las necesidades de cada paciente y familia para
adaptarse a los cambios clinicos en cada momento de la enfermedad y a lo
largo de todo el proceso. De esta manera se puede garantizar el modelo en
red, integrado e integrador necesario en la atencion de los pacientes de CP
pediatricos de la poblacion de Castilla-La Mancha.

7.4. Atencion social
La valoracion social debe ser evaluada en todo plan de cuidados que se realice.

El trabajo social en CPP es trabajo social familiar. El grueso de la intervencion
se realiza directamente con padres y en cierta medida con los hermanos,
repercutiendo logicamente todo esto en el bienestar del menor. No es posible
cuidar al NNA sin cuidar a su familia o cuidadores.

Una de las tareas del Trabajador Social es el acompariamiento al menor y familia,
de escucha total a aquellos aspectos vinculados al sufrimiento emocional.
Acercarnos al dolor total, que incluye las dimensiones fisicas, emocionales,
sociales y espirituales. Nuestra meta debe ser mejorar la situacion del menor y
familia, dar un sistema de apoyo que les ayude en su proceso de la enfermedad,
en la muerte y en el duelo. Por ello, deberia de existir un:
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e Abordaje integral de la asistencia centrada en el menor y la familia.

» Trabajo interdisciplinar, con el fin de llegar a tomar decisiones conjuntas
que respeten la voluntad de la familia, su dignidad al final de la vida.

Aplicando la metodologia del trabajo social en salud, el trabajador social
en CPP presenta como ambito de intervencion, la atencion a menores que,
como consecuencia de su enfermedad terminal, presentan una demanda de
atencion social o psicosocial. Los puntos a tener en cuenta son los siguientes:

o Estudiar la situacion socio-familiar para poder identificar dificultades, a
traves de entrevistas.

e Diagnostico social integrado en el plan del equipo interdisciplinar,
realizando una valoracion que se centre en el tratamiento psicosocial y la
informacion de recursos, como: ayudas técnicas, material ortoprotésico,
prestaciones sanitarias, grado de discapacidad, grado de dependencia.

e Deteccion de necesidades, interviniendo con la familia para abordar los
conflictos relacionados con el déficit de las mismas. Para ello debemos:

» Identificar el cuidador principal, incidiendo en la prevencion de su
fatiga o sobrecarga. Consensuar con la unidad familiar el reparto de
tareas de cuidado, segun las habilidades de cada cuidador ya sea
principal o secundario, ayudando a descargar al cuidador principal
y trabajando en la linea de prevencion de la claudicacion familiar,
apoyandolos en los cuidados e interviniendo para poder evitarla.

» Valoracion de la red social de apoyo y organizacion familiar -
Evaluacion de la situacion econdmica familiar.

»  Valoracion de la vivienda.
»  Apoyo en los tramites administrativos.
 Acompariamiento y apoyo en la situacion de sufrimiento.

» Atencionalduelo delos familiares, siempre bajo la coordinaciony reparto
de funciones dentro de los miembros del Equipo de CPP. Debemos
preparar a la familia para recibir el hecho de la muerte de la forma mas
tranquila y humana posible, respetando y apoyando las condiciones
eticas y religiosas.

Es Importante que los trabajadores sociales hagan de enlace entre las
necesidades del paciente y los centros de salud, servicios sociales, educacion
y asociaciones.
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7.5. Atencion espiritual

La atencion integral al paciente en Cuidados Paliativos Pediatricos incluye dar
soporte al ambito espiritual. Por ello, en aquellas familias que se detecte esta
necesidad se valorara la ayuda de profesionales externos que garanticen el
bienestar espiritual del nifio y su entorno.

7.6. Otros especialistas

Los Equipos de Atencion integral de CPP coordinaran las consultas de
neuropediatria, oncologia-hematologia pediatrica, rehabilitacion, salud
mental, etc., para asegurar los cuidados integrales de estos pacientes.

A su vez, dada la dispersion geografica de nuestra Comunidad, segun la
incidencia de casos a nivel regional, puede ser que en determinadas
situaciones sea necesario recurrir a los Equipos de Cuidados Paliativos
de Adultos y/o Equipos de Soporte de Atencion Domiciliaria (ESAD) para
asegurar la asistencia a domicilio de algunos de nuestros pacientes, siempre
de forma coordinada con los Equipos de atencion especificos de Pediatria
Hospitalaria y los Equipos de Atencion Primaria.

7.7. Ambito educativo

La educacion es un derecho fundamental del nifio, nina y adolescente NNA.
La educacion facilita la socializacion, la afectividad y el bienestar general,
no solo desde el punto de vista educativo, sino también desde el equilibrio
emocional, la maduracion social y el ambito de la salud.

Se debe mantener una comunicacion efectiva entre los Equipos de CPP, las
Unidades pedagogicas hospitalarias, las domiciliarias, centros de educacion
especial y colegios donde se encuentren escolarizados estos pacientes. Se
ofrecera docencia y colaboracion en los cuidados cuando lo demanden.

La Atencion Primaria es una pieza clave en el control y seguimiento de los
NNA en este ambito.
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8. FORMACION, DOCENCIA E INVESTIGACION

El desarrollo de una red de profesionales solo se puede conseguir mediante
propuestas de formacion y mejoras continuas. Todos los profesionales que
atiendenapacientes en elfinalde la vida deben tener una formacion adecuada,
segun su nivel de asistencia en la atencion integral al nifio/a. Para ello los
Equipos de Atencion Integral de Cuidados paliativos realizaran actividades
y cursos de formacion especifica dirigido a los profesionales de atencion
primaria y hospitalaria con el fin de que actualicen conocimientos que les
permitan evaluar los problemas y necesidades de los pacientes y adquieran
competencias y habilidades para aliviar, en lo posible, el sufrimiento fisico,
psicologico, espiritual y social del NNA y su familia.

Sera objetivo continuo de la estrategia regional fomentar la docencia e
investigacion en este ambito.
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9. EVALUACION Y SEGUIMIENTO DE LA ESTRATEGIA

Anualmente se realizara una evaluacion de la Estrategia, utilizando indicadores
para la monitorizacion y seguimiento de la misma.

Con esta evaluacion se pretende realizar una valoracion de la situacion
de la Estrategia y del grado de implementacion de los Cuidados Paliativos
Pediatricos en Castilla-La Mancha. De este modo, las conclusiones extraidas
de la evaluacion serviran de base para realizar futuros analisis y permitiran
identificar los cambios evolutivos desarrollados desde la aprobacion del
documento, asi como las lineas de actuacion a desplegar en los proximos
anos para mejorar los Cuidados Paliativos en la poblacion pediatrica en
Castilla-La Mancha.

Se analizaran los siguientes indicadores:

e Numero de Equipos de Atencion Integral en Cuidados Paliativos
Pediatricos.

e Numero de profesionales en cada categoria (medicina, enfermeria,
trabajo social, psicologia), que componen los Equipos de Cuidados
Paliativos multidisciplinares.

e Atencion que proporcionan los profesionales senialados anteriormente.
(atencion hospitalaria, domiciliaria, en consultas externas, telefonica,
guardias).

 Numero de NNA atendidos. Se analizaran las siguientes variables: edad,
diagnaostico, residencia.

e Numero de fallecimientos atendidos por los Equipos de Atencion
Integral en CPP.

e Numero de fallecimientos atendidos en domicilio por los Equipos
de Atencion Integral en CPP. -Numero de actividades de formacion
especifica sobre la atencidon paliativa pediatrica a los profesionales
sanitarios.

e Numero de fallecimientos perinatales (atendidos por el equipo de
paliativos y atendidos por pediatra).

Estos indicadores se analizaran y podran ser revisados y modificados segun
avance la implementacion de la Estrategia de Cuidados Paliativos Pediatricos
de Castilla-La Mancha.
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