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$Qué se sabe del tema que trata este estudio?

Los cuidados paliativos pedidtricos (CPP) son un fenémeno emer-
gente en pediatria, ampliamente estudiado. Se han caracterizado
facilitadores y barreras de acceso de profesionales a CPP. Sin em-
bargo, se desconoce cémo son percibidos por pediatras y subespe-
cialistas pedidtricos en Latinoamérica.

$Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Estudio transversal de percepcién de barreras y facilitadores de CPP
en médicos pediatras y subespecialistas de tres hospitales terciarios
de Santiago, invitados a responder una encuesta electrénica. Existe
escasa formacién formal de CPP y es percibida como insuficiente.
Un facilitador importante es la percepcién de beneficio de los CPP

y la emocionalidad es percibida como barrera para la derivacién a
CPP.

Palabras clave:
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Medicina Paliativa;
Pediatras;

Derivaciéon y Consulta

Resumen

La percepcion de facilitadores y barreras para la derivacion a cuidados paliativos pedidtricos (CPP) es
un fenémeno estudiado ampliamente, con escasa informacién en Latinoamérica. Objetivo: Adaptar
una encuesta sobre la percepcion de facilitadores y barreras para la derivacion y evaluacion a CPP.
Sujetos y Método: Encuesta electrénica con adaptacion cultural con traduccién-retrotraduccién en
pediatras y subespecialista pedidtricos de 3 centros terciarios de Santiago. La encuesta consta de 4
secciones y 51 preguntas, que corresponden a datos sociodemograficos (incluyendo autopercepcion
de espiritualidad y religiosidad), formacion y préctica clinica del encuestado en CPP, y facilitadores
y barreras para la derivacion a CPP. Resultados: 146 pediatras fueron invitados y se obtuvieron 78
encuestas (Tasa de respuesta: 53,4%). La mediana de edad fue 42 anos y 11,5 afios de ejercicio pro-
fesional. La mayoria correspondi6 a pediatras sin formacién de subespecialidad (n = 34; 43,6%).
Veintitrés (29,5%) de los encuestados recibié formacién en CPP, percibida como insuficiente en 17
(74%) de ellos, tampoco hay diferencias en formacién de CPP al comparar pediatras con o sin forma-
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ci6én de subespecialidad. E1 95% de los encuestados estuvo de acuerdo con la percepcion de beneficio
de derivacién temprana de CPP a pacientes con patologias amenazantes para la vida, independiente
de su diagnéstico, aunque solo un 47,7% declaré haber realizado una derivacién a un equipo de CPP.
La relacién emocional con los pacientes y sus familias fue percibida como barrera en los tratantes
pedidtricos en subespecialistas susceptibles a CPP comparados a los que no (20% vs. 50%; p = 0,03)
Conclusion: Se detect6 déficit importante en la formacién en CPP. No se evidenciaron diferencias
de facilitadores y barreras entre pediatras y subespecialidades susceptibles a CPP. Las especialidades
no habituadas a pacientes susceptibles de CPP podrian ver afectadas sus decisiones por factores emo-

cionales.

Abstract

The perception of facilitators and barriers to referral to pediatric palliative care (PPC) is a widely
studied phenomenon, with scarce information in Latin America. Objective: to adapt a survey on the
perception of facilitators and barriers to PPC referral and evaluation. Subjects and Method: elec-
tronic survey with cultural adaptation with translation-retrotranslation in pediatricians and pediatric

Keywords:
Palliative Care;
Palliative Medicine;
Pediatricians;
Referral and
Consultation

subspecialists of 3 tertiary centers in Santiago. The survey consisted of 4 sections and 51 questions,
corresponding to sociodemographic data (including self-perception of spirituality and religiosity),
training and clinical practice of the respondent in PPC, and facilitators and barriers to referral to
PPC. Results: 146 pediatricians were invited and 78 surveys were obtained (response rate: 53.4%).
The median age was 42 years and 11.5 years of professional practice. The majority corresponded to
pediatricians without subspecialty training (n = 34; 43.6%). Twenty-three (29.5%) of the partici-
pants received PPC training, which was perceived as insufficient in 17 (74%) cases; there were also
no differences in PPC training when comparing pediatricians with or without subspecialty training.
Ninety-five percent of the respondents agreed with the perceived benefit of early referral to PPC for
patients with life-threatening pathologies, regardless of their diagnosis, although only 47.7% stated
that they had made a referral to a PPC team. The emotional relationship with the patients and their
families was perceived as a barrier by pediatricians in those subspecialists susceptible to PPC com-
pared with those who were not (20% vs. 50%; p = 0.03). Conclusion: A significant deficit in PPC
training was detected. There were no differences in facilitators and barriers between pediatricians
and subspecialties susceptible to PPC. Specialties not accustomed to PPC-susceptible patients may be
affected by emotional factors in their decisions.
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Introducciéon

Los Cuidados Paliativos Pediétricos (CPP) corres-
ponden al cuidado activo y total del nifio con enfer-
medades que ponen en peligro su vida o limitan su
existencia, tanto fisico, mente y espiritu, incluyendo
el apoyo a la familia'. Segtin la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS), 56,8 millones de personas al afio
(nifos y adultos) necesitan de cuidados paliativos, de
los cuales al menos un 7% corresponden a poblacién
pedidtrica. En el caso de los pacientes pediatricos que
requerirdn CPP (considerados de 0 a 19 anos), mads del
97% provienen de paises de bajos o medianos ingre-
sos?. La etiologia de los pacientes derivados a CPP va-
ria segtin las series analizadas, siendo la primera causa
genética/congénita, patologia neuromuscular y final-
mente oncolégicos*’. Esto generé un cambio progre-
sivo en el modelo de atencidon relacionado a los CPP,
desde un modelo enfocado a patologias sin posibilidad
de tratamiento curativo a un modelo de atencién con-
tinua que integra intervenciones desde el diagndstico
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y apoyo sintomadtico, el que fue adoptado por la OMS
en 1998°. Sin embargo, existen facilitadores y barreras
para lograr una derivacion efectiva a CPP desde los
equipos pedidtricos. Este fendmeno ha sido amplia-
mente descrito, evaluando las percepciones y opinio-
nes del personal de la salud que trabaja con nifios®!'.
Entre los facilitadores para la derivaciéon a CPP
percibidos por pediatras se encuentran potenciales be-
neficios en el manejo de sintomas asociados a la enfer-
medad y/o sus tratamientos, la integracién temprana
para disminuir la ansiedad parental y la mejoria en la
comunicacién interdisciplinaria, incluyendo personal
médico y no médico®’. Entre las barreras, se describe
el temor a la reaccién de la familia, conflicto entre los
equipos pedidtricos y equipos de CPP, y el prondstico
incierto de algunas patologias, lo cual dificulta el mo-
mento oportuno de la derivacién. Sin embargo, exis-
ten discrepancias entre lo declarado por los pediatras y
sus conductas clinicas. Spruit y cols. evidenciaron que,
a pesar de que oncdlogos pediatras consideraban be-
neficiosa la inclusién de CPP, el 55% rara vez inter-



Cuidados Paliativos Pediatricos - D. Ceballos-Yanez et al

consultaba al equipo de CPP™. Por otra parte, Twa-
mley y cols., aplicaron una evaluacion de barreras para
la derivacién a CPP en un centro terciario en Reino
Unido que contaba con equipo de especialidad para la
derivacién efectiva. Un 48% se encontraba de acuerdo
con que los CPP debian iniciarse al momento del diag-
noéstico de una enfermedad amenazante para la vida en
comparacién a un 4% que declaraba que debia reali-
zarse durante el proceso de fin de vida. Aunque frente
ala pregunta abierta de “;Qué viene a tu mente cuando
piensas en cuidados paliativos?”, evidencié una aso-
ciacién del manejo de sintomas, apoyo a la familia o
entrega de servicios de los CPP fuertemente ligado al
manejo de fin de vida''.

En Chile, los Cuidados Paliativos y Alivio del Dolor
para pacientes oncoldgicos se encuentran en las Ga-
rantias Explicitas de Salud (GES) desde el 2005'%. GES
es un conjunto de beneficios garantizados por Ley a
los beneficiarios de seguros de salud chilenos, ya sea
publico o privado, con el objetivo de otorgar acceso
oportuno, calidad en atencién y proteccion financiera
para patologias o problemas de salud establecidos en
dicha ley'%. Por otra parte, a partir de marzo de 2022,
entra en vigor la Ley 21.375 que consagra los cuidados
paliativos y los derechos de las personas que padecen
enfermedades terminales o graves, incluyendo a los
pacientes con diagndsticos no-oncolégicos'*!*. Consi-
derando la importancia de los cuidados paliativos pe-
diatricos tanto a nivel internacional, y particularmente
a nivel local, el objetivo de este estudio fue caracterizar
las barreras y facilitadores para la derivacién a CPP en
pediatria.

Sujetos y Método

Adaptacion y aplicacion de encuesta de evaluaciéon
Se realizé una adaptacién autorizada de la encues-
ta publicada por Dalberg y cols.’, mediante una adap-
tacién cultural con el método de traduccién y retro-
traduccidn al espafiol. Posteriormente, se realiz6 una
evaluaciéon semdntica y adecuacién por parte de un co-
mité de experto que incluyé a 2 médicos paliativistas,
1 hemato-oncdloga pediatra, 1 psico-oncéloga infanto
juvenil y 1 enfermera especialista en cuidados paliati-
vos pedidtricos. Luego de recolectar los comentarios
y modificaciones del comité, se realizé una segunda
evaluacién por un grupo de al menos 10 potenciales
encuestados (no incluidos en la muestra final), quie-
nes realizaron sus comentarios. Finalmente, luego de
integrar las correcciones finales, se realizé una retro-
traduccidn al idioma original para comparar la simili-
tud de ambas encuestas y solicitar aprobacién del autor
original para proceder a la aplicacién del instrumento.
El instrumento adaptado corresponde a una en-

ARTICULO ORIGINAL

cuesta con 4 secciones: datos sociodemograficos (in-
cluyendo autopercepcién de espiritualidad y religiosi-
dad), informacién respecto a CPP en la formacién y
préctica clinica del encuestado, facilitadores y barreras
para la derivacién a CPP y comentarios. Consta con
un total de 51 preguntas: 13 preguntas de alternativas
o respuestas cortas y 38 aseveraciones evaluadas me-
diante escala Likert. Al final de la encuesta se encuentra
disponible un espacio para comentarios (Anexo 1).

Grupo de Estudio

Se invité a participar a pediatras, médicos familia-
res del nifo y subespecialistas pedidtricos de 3 centros
terciarios (2 publicos y 1 privado) de alta complejidad
de Santiago. Los criterios de inclusién correspondie-
ron a pediatras, médicos familiares del nifio o subes-
pecialistas pedidtricos con actividad predominante
clinica (50% de las horas contratadas) en ambientes
hospitalarios o ambulatorios. Se excluyeron a residen-
tes de programas de formacién de pediatria o subespe-
cialidades, especialidades quirurgicas o profesionales
con dedicacién mayor o igual al 50% de su jornada
laboral a actividades no clinicas (investigaciéon, docen-
cia, gestion, etc.). La invitacion se realizé a través de
correo electrénico con recordatorios semanales duran-
te 6 semanas e invitacién a participar en conferencias
clinicas de los distintos grupos de trabajo. La encuesta
fue alojada en la plataforma GoogleForms® teniendo
acceso solo los autores principales a los resultados.
Las respuestas fueron recolectadas de forma anénima.
Este trabajo cuenta con la aprobacién del Comité Etico
Cientifico de la Facultad de Medicina de la Pontificia
Universidad Cat6lica de Chile (ID: 200406008) y fue
realizado bajo la Declaracion de Principios de Helsinki.

Andlisis estadistico

Para variables categéricas se utilizé frecuencia y
porcentaje, y las variables numéricas se describieron
con mediana y rango. Se realizé una comparacién en-
tre el grupo de especialidades habituadas a Pacientes
Susceptibles de CPP dado las patologias y complejidad
de pacientes que reciben (Cuidados Intensivos, Hema-
to-Oncologia, Neonatologia y Cardiologia) vs pedia-
tras y sub-especialistas. Se utilizé Test exacto de Fisher
de dos colas para pruebas estadisticas con los softwares
Microsoft Excel 2020 (California, US) y Open Source
Epidemiologic Statistics for Public Health (Georgia,
US). Se consideré un valor p < 0,05 significativo.

Resultados
Caracterizaciéon demografica
Se invitaron a 146 pediatras y subespecialistas de

dos centros hospitalarios publicos y uno privado de la
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Regién Metropolitana de Santiago. Se obtuvieron 78
encuestas (tasa respuesta: 53,4%). No se excluyeron
participantes por criterios de exclusién. La mediana
de edad fue 42 afios (rango: 28-69 afios) y predominé
el sexo femenino (n = 54; 69,2%). La distribucién de

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas, educacionales y de
ambientes clinicos de encuestados?

Caracteristica

Edad, anos. Mediana (Rango) 42 (28-69)

Sexo n (%)
Femenino 54 (69,2)
Masculino 22 (28,2)
No responde 1 (1,3)

Religiosidad. Mediana (Rango) 7 (0-10)

Espiritualidad. Mediana (Rango) 8 (0-10)

Tiempo desde egreso del dltimo programa de formacién, 11,5 (1-36)

anos. Mediana (Rango)

Especialidades n (%)
Pediatria 34 (43,6)
Neonatologia 7 (9,0)
Cuidados Intensivos 6 (7,7)
Endocrinologia 4 (5,1)
Broncopulmonar 4 (5,1)
Hemato-Oncologia 4 (5,1)
Cardiologia 3 (3,8
Nutricion 3 (3,8
Neurologia 3 (3,8
Gastroenterologia 3 (3,8
Nefrologia 2 (2,6)
Medicina Familiar del Nino/Pediatria Comunitaria 2 (2,6)
Infectologia 2 (2,6)
Cuidados Paliativos 1 (1,3)

Formacion en CPP 23(29,5)

Percepcion de la calidad de formacién en CPP (n = 23)

Muy insuficiente 8 (34,8)
Insuficiente 9(39,1)
Suficiente 6 (26,1)

Desempeno de actividades clinicas
Hospitalario 48 (61,5)
Ambulatorio 30 (38,5

Ha asumido tratancia de paciente con indicacién de CPP
Si 49 (63,6)
No 26 (33,8)
No sabe 2 (2,6)

Existencia de equipo de CPP en su centro
Si 48 (61,5)
No 14(17,9)
No sabe 16 (20,5)

Ha realizado derivacién a equipo de CPP
Si 33(42,3)
No 37 (47,4)
A equipo CPP de adultos 5 (6,4)
Sin disponibilidad de equipo de CPP 3 (3,8

aValores indicados como frecuencia y porcentaje. CPP: Cuidados Palia-
tivos Pediatricos.
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especialidades mds frecuentes fueron pediatria general
(n = 34; 43,6%), neonatologia (n = 7; 9%) e intensivo
pedidtrico (n = 6; 7,7%). El tiempo de egreso desde el
ultimo programa de formacién fue 11,5 anos (rango:
1-36 anos) (tabla 1).

En el 4mbito de desempefio clinico, 49 sujetos
(62,8%) declararon haber asumido tratancia de pa-
cientes con indicacién de CPP. Respecto a la existen-
cia de equipos de CPP en sus centros hospitalarios, 14
(17,9%) de los encuestados declararon no tener y 16
(20,5%) declararon no saber. Ademds, al preguntar si
los encuestados realizaron una derivacién al equipo
de CPP existente, 37 de ellos (47,4%) declaré nunca
haber realizado una derivacién. 23 de los encuestados
(29,5%) declar6 haber recibido formacién en CPP. De
los cuales, 17 sujetos (73,9%) la percibieron insuficien-
te o muy insuficiente (tabla 1).

Percepcion de facilitadores y barreras en CPP

Al analizar las aseveraciones relacionadas a los faci-
litadores, entre los encuestados existe una percepcién
favorable del beneficio de los de los CPP en patologias
amenazantes de la vida, generacién de evidencia, inte-
gracién interdisciplinaria, apoyo en malinterpretacio-
nes de padres respecto al equipo de CPP y reduccién
de sufrimiento del paciente y familia, alcanzando so-
bre un 80% de acuerdo. Otro elemento interesante es
la percepcion de beneficio en el cambio de nombre a
cuidados continuos seria beneficioso para la percep-
cién de la familia. Por otra parte, existe un desacuerdo
o desconocimiento del 20% respecto a la integracién
temprana de CPP, probable sobreinformacién y reduc-
cién de la ansiedad en la familia y paciente (tabla 2).

Al comparar las barreras asociadas en CPP, entre
las mds aceptadas se encuentran la percepcién de aso-
ciacién de CPP con cercania de la muerte por parte
de las familias, frecuencia de visitas de equipo deter-
minada por tratantes, la priorizacién del tratamiento
curativo por sobre el manejo de la calidad de vida y la
dificultad de definir el tiempo de derivacién a CPP. Sin
embargo, existe un porcentaje elevado de respuestas no
saben o no responden en aseveraciones relacionadas a
transferencia de tratancia, negatividad de superposi-
ci6én de equipos de CPP vy tratante, promocién de los
CPP, asociacion de cuidados de fin de vida o muerte
con CPP, carga adicional a los padres, sentido de culpa
por la muerte de pacientes y temor de padres a defrau-
dar al tratante en el contexto del manejo de sintomas
(tabla 3).

Se ha descrito previamente que las subespecialida-
des pedidtricas como cuidados intensivos, cardiologia
infantil, neonatologia y oncologia pediatrica estin mds
asociadas con el uso de herramientas de CPP por la alta
prevalencia de patologias de alta complejidad, comor-
bilidades, y complicaciones en sus tratamientos'. Por
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Tabla 2. Percepcion de aseveraciones asociadas a facilitadores para la derivacion a CPP en el grupo de pediatras entrevistados
(n=78)

Aseveraciones asociadas a facilitadores para la derivacion a CPP n (%)
DA DSA NS/NR

Los pacientes con patologlas amenazantes para la vida, independiente de su diagnéstico o pronoéstico, 75(96,2) 3 (3.8 0 (0)
pueden ser beneficiados por CPP
Es necesario generar evidencia respecto a estudios sobre integracion temprana de CPP 66 (84,6) 4 (51) 8(10,3)
Si los equipos de CPP son incluidos durante el primer mes de diagnéstico de cualquier enfermedad

. - . ; . . . 59 (75,6) 6 (7,7) 13(16,7)
amenazante para la vida, el beneficio potencial para los pacientes podria superar los riesgos potenciales
La integracién temprana de CPP mejoraria la comunicacion interdisciplinaria 66 (84,6) 4 (51) 8(10,3)
Integracién temprana de CPP mejoraria el conocimiento del paciente y sus familias sobre informacién 63(80,8) 11(141) 4 (5,1)

relacionada a la enfermedad

Cambiar el nombre de CPP (por ejemplo, por Cuidados continuos) cambiaria la percepcién por parte de

pacientes y familiares B 7 @) 5 (6
Direccionar las posibles malinterpretaciones de los padres respecto al objetivo de los CPP mediante 7191) 3 38 4 (51)
educacién por parte del pediatra tratante mejoraria la aceptacion de los CPP ! '
Para evitar malas interpretaciones por parte de los padres y familias y mejorar la aceptacion de la deriva-

cion, seria beneficioso que el equipo de CPP eduque al equipo de salud sobre los objetivos y enfoques 71(91) 3 (38 4 (51)
del cuidado paliativo

Mayor énfasis en la educacion sobre CPP en los profesionales es un paso importante para mejorar el 71 (91) 3 .38 4 (51)
acceso a CPP

La derivacion a equipo de CPP de todos los pacientes con diagnésticos potencialmente amenazantes para

la vida como estandar de cuidado reduciria la ansiedad asociada a la derivacién durante el transcurso 56 (71,8) 8(10,3) 14(17,9)
de la enfermedad

Integrar al equipo de CPPlc'Je forma temprana genera menos ansiedad comparado con la derivacién 66846 4 (5.1) 8(10,3)
durante recaidas o progresion de la enfermedad

La incorporacion temprana de equipos de CPP derivaria en mayor atencion al manejo de sintomas del 62(795 7 () 9(11,5)
paciente

La integracién temprana de CPP en el cuidado de pacientes con patologias potencialmente amenazantes 64821) 5 (64) 9(11,5)

para la vida disminuiria el sufrimiento de pacientes o familia

CPP= Cuidados Paliativos Pediatricos; DA = De acuerdo; DSA = En desacuerdo; NS/NR = No sabe/No responde.

lo anterior, se compar6 la formacion recibida por el
grupo de subespecialidades habituadas a cuidados pa-
liativos con el grupo control de pediatras y subespecia-
listas. No se encontraron diferencias significativas en
caracteristicas demograficas. Tampoco se encontraron
diferencias en la percepcién de facilitadores de CPP.
Sin embargo, en la percepcion de barreras, al preguntar
sobre si la relacion emocional entre tratante y paciente/
familia afecta en las opciones de tratamiento ofrecidas,
el grupo de subespecialidades habituadas a CPP pre-
senté un menor acuerdo comparado con el grupo con-
trol (20% vs. 50%; p = 0,003) (anexo 2 - 3).

Discusién
Este trabajo es el primer reporte de percepcion de

facilitadores y barreras de pediatras de tres centros
hospitalarios terciarios de Chile. Se realizé una encues-

ta con una tasa de respuesta de 53,4%, considerando
un porcentaje de respuesta alto dado el tipo de instru-
mento (encuestas online). Destacé un alto porcentaje
de tratancia de pacientes con indicaciéon de CPP aso-
ciado a una formacién inexistente o insuficiente en el
drea 'y un bajo acceso efectivo a equipos de CPP (alcan-
zando hasta un 40% de los encuestados que no tiene
acceso o desconoce la existencia de equipos locales en
su centro). Respecto a la percepcién de facilitadores y
barreras para la derivacién de CPP existié un acuerdo
general. Sin embargo, existié un alto porcentaje de no
respuesta que refleja desconocimiento de los pediatras
en relacion con el impacto de las barreras a CPP (tabla
2y 3). Finalmente, al comparar facilitadores y barreras
entre especialidades habituadas a pacientes suscepti-
bles de CPP (cuidados intensivos, cardiologfa infantil,
neonatologia y oncologia pedidtrica) con pediatras de
otras subespecialidades no hay diferencias significan-
tes.
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Tabla 3. Percepcion de aseveraciones asociadas a barreras para la derivacion a CPP en el grupo de pediatras entrevistados

(n=78)
Aseveraciones asociadas a barreras para la derivacién a CPP n (%)

DA DSA NS/NR
El equipo tratante — y no el equipo de CPP — debe manejar los sintomas asociados a los tratamientos 32 (41) 36 (46,2) 10(12,8)
El equipo tratante —y no el equipo de CPP — debe manejar los sintomas asociado a la enfermedad 38(48,7) 28(35,9) 12 (15,4)
La exposicién temprana a CPP causara ansiedad en los padres y sus familias 23(29,5 51(65,4) 4 (51)
CPP es percibido por los pacientes y sus familiares como una sefal de que el fin de vida esta cerca 66 (84,6) 10(12,8) 2 (2,6)
I;%;:je;uj:tgfrriilazeag;g?i:lnggupigcr)i(rqaﬁ):tsede CPP luego de la primera consulta deberia ser segiin nece- 47(603) 26(333) 5 (64)
La calidad de vida suele ser pasada por alto frente al tratamiento curativo 50 (64,1) 28(35,9 0 (0)
Es dificil encontrar equipos de CPP apropiados para las necesidades de mis pacientes 45 (57,7) 22(28,2) 11(14,1)
Hay un déficit en el financiamiento para referir a programas de CPP 47 (60,3)  9(11,5) 22(28,2)
E;S(ijﬁdl para mi como médico el transferir la tratancia del cuidado de mis pacientes a otro equipo de 24(30,8) 53(67,9 1 (1.3)
La superposicién de roles entre el equipo tratante y el equipo de CPP puede afectar negativamente el 20(256) 58(744) 0 (0)

cuidado del paciente

La derivacién precoz de pacientes a CPP puede dafar la relacién del equipo tratante con los pacientes/

familia

El cuidado 6ptimo del paciente puede verse limitado por la necesidad del tratante de controlar todos los

aspectos del cuidado

Mi especialidad no promueve los CPP como las otras especialidades

Los CPP no son compatibles con el tratamiento curativo o activo de mis pacientes

Percibo a los CPP como sinénimo de cuidados de fin de vida o muerte

Introducir tempranamente a los equipos de CPP genera una carga adicional a los padres

Me es dificil saber en qué momento del transcurso de la enfermedad los pacientes se beneficiaran de la

derivacion a CPP

Mi relacion emocional con los pacientes y sus familias influye en qué opciones de tratamiento puedo

ofrecer durante recaidas o progresiones de la enfermedad

Mi relacion emocional con los pacientes y sus familias influye en cémo se comunican las opciones de

tratamiento durante recaidas o progresién de la enfermedad

Como tratante tiendo a sentirme culpable por la muerte de mis pacientes, lo que puede influir en mis

decisiones de tratamiento

Como tratante suelo ser muy optimista con la informacién que entrego respecto a terapias experimentales

o de segunda linea

Como pediatra, me es dificil hablar sobre la muerte con mis pacientes y sus familias

En mi préctica clinica, no dispongo del tiempo adecuado para discutir temas sobre el fin de la vida con

las familias y pacientes]

Los pacientes evitan reportar sintomas con sus pediatras tratantes por miedo a defraudarlos

Creo que los padres temen que si se plantean la posibilidad de que su hijo pueda morir, el equipo tratante

se "dé por vencido” con su hijo.

9(11,5 66(84,6) 3 (3,8)
36 (46,2) 38(48,7) 4 (51)
19 (24,4) 56(71,8) 3 (3,8

7(9) 68 (87,2) 3 (3,8
29(37,2) 49(62,8) 0 (0)
22 (28,2) 52(66,7) 4 (51)
53(67,9) 23(295 2 (2,6
33(42,3) 42(53,8) 3 (3,8)
31(39,7) 45(57,7) 2 (2,6)
17 (21,8) 58(74,4) 3 (3,8)
22(28,2) 50(64,1) 6 (7,7)
34 (43,6) 44(56,4) 0 (0)
30(38,5 45(57,7) 3 (3,8)
14(17,9) 57(73,1) 7 (9)
37(47,4) 36(46,2) 5 (6,4)

CPP = Cuidados Paliativos Pediatricos; DA = De acuerdo; DSA = En desacuerdo; NS/NR = No sabe/No responde.
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Los cuidados paliativos se han extendido a multi-
ples dreas de la pediatria en un paradigma de cuidados
continuos como ha definido la OMS en una atencién
intra como extra hospitalaria>'. Balkin y cols., re-
porta un 30% de formacién de CPP en cardiélogos
pedidtricos o cardiocirujanos de 19 centros de Estados
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Unidos y 20% de entrenamiento especifico en manejo
de fin de vida en nifios con enfermedades cardiacas'’.
Por otra parte, el estudio ADAPT (Assesing Doctors’
Attitudes on Palliative Treatment) en Latinoaméri-
ca report6 entrenamiento en CPP en un 44,4% de su
muestra'®. Ademds, la Asociacién Latinoamericana de
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Cuidados Paliativos reporta que sélo 3 de 20 de las Es-
cuelas de Medicina chilenas imparten asignaturas re-
lativas a cuidados paliativos, sin especificar médulos
especificos para pacientes pedidtricos en el afio 2020.
Esto implica que de los 244 recursos de atencién re-
portados para pacientes en cuidados paliativos en
Chile, solo 8 corresponden a equipos de CPP¥. Este
estudio deja en evidencia la brecha en la formacién es-
pecifica de herramientas en cuidados paliativos en la
poblacién infantojuvenil, lo cual es clave en el contex-
to nacional actual, dado la implementacién de la ley
21.375 que consagra el derecho universal al acceso a
Cuidados Paliativos a todas las personas que padecen
enfermedades terminales o graves que entré en vigor
en marzo de 2022, planteando en su articulo 7 que “Las
universidades, centros de formacién técnica e institutos
profesionales que imparten carreras en el drea de la salud
deberdn incorporar contenidos sobre cuidados paliati-
vos”". En ese contexto, es urgente incorporar los CPP
en la formacién de residentes para reducir la brecha de
conocimiento. Se han descrito experiencias en Estados
Unidos que muestran un incremento de la seguridad
del residente para enfrentar casos relacionados con cla-
ses electivas o con guias de referencia®®?'.

Se ha observado que las especialidades susceptibles
a CPP tienen mayor sensibilidad a derivar e integrar
los equipos en el seguimiento de pacientes comparado
con pediatras de otras subespecialidades, posiblemen-
te debido a que pediatras no habituados a pacientes
susceptibles de CPP podrian ver mds influenciadas sus
opciones terapéuticas segin su relacién emocional con
ellas (anexo 3). Dalberg y cols., compara percepciones
de facilitadores y barreras en equipos oncoldgicos pe-
diatricos y contrasta respuestas entre personal médi-
co y no médico (enfermeria y trabajadores sociales).
Evidencia que el personal médico estaba ligeramente
de acuerdo con la aseveracién: “La relacién emocional
entre tratante y paciente/familia influencia en qué op-
ciones de tratamiento son ofrecidos”, mientras que el
personal no médico se encontraba neutral. Por lo ante-
rior, es importante la constante reevaluacion de la con-
tratransferencia de las relaciones interpersonales que
puedan generarse entre el tratante y su paciente con el
objetivo de entregar una atencién de salud adecuada,
sin sesgos que puedan perjudicar®. Ademds, es clave
favorecer potenciales intervenciones para sensibilizar
sobre la derivacién e inclusién de equipos de CPP, in-
dependiente de la especialidad del grupo médico a in-
tervenir. Intervenciones en grupos de equipos de salud
oncoldgicos pedidtricos han demostrado que aumen-
tan el ndmero de solicitudes de evaluacién y cambio en
el tiempo de integracién de CPP%.

Entre los facilitadores destaca el beneficio de los
CPP en pacientes con patologias amenazantes de la
vida independiente de su diagnéstico o prondsti-
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co, estando de acuerdo 95% de los encuestados. Sin
embargo, un 47,4% nunca realizé una derivacion a
equipo de CPP. Twamley y cols describe que el 50%
de los encuestados declaraba que los CPP debian
iniciarse desde el diagndstico. Sin embargo, en una
pregunta abierta la gran mayoria hacia mencién
del fin de vida''. En esta misma linea, McNeil y cols.
realizaron una adaptacién cultural de la encuesta
ADAPT (Assesing Doctors’ Attitudes on Palliative
Treatment) y la aplicaron en médicos que trataban
pacientes oncoldgicos pedidtricos en Latinoamérica.
Al preguntar sobre el rol de los CPP en preguntas de
opcién multiple, la gran mayoria de los encuestados
seleccioné las competencias y funciones de equipos
de CPP, incluyendo la reduccién del sufrimiento,
aumento de la calidad de vida, evaluacién de necesi-
dades de la comunicacién y asistencia en fin de vida.
Sin embargo, al realizar la pregunta en texto libre so-
bre el momento de inicio de los CPP, la gran mayoria
lo asoci6 a fin de vida y se usé la palabra “terminal”
frecuentemente'’.

Una potencial barrera para la derivaciéon tempra-
na es la reaccién del paciente y su familia al ponerse
en contacto con equipos de CPP. En este trabajo un
47,4% de los encuestados declard estar de acuerdo
con que los padres temen a la posibilidad de muerte
de su hijo y que el ingreso de CPP implique una limi-
tacion de la terapia curativa. Similar reporte se ha ob-
servado en el estudio ADAPT, donde un 36,8% con-
siderada que una interconsulta temprana al equipo de
CPP causaria estrés y ansiedad en los padres®. Levine
y cols. evalué percepcién de los padres de pacientes en
CPP. Solo 8 padres (6,2%) expresaron rechazo a una
derivacion precoz (definida como durante el proce-
so diagnéstico) al equipo de CPP. Entre los efectos
negativos mencionados, se incluye el impacto en la
relacién con el oncélogo tratante, pérdida de espe-
ranza para la cura e interferencias con la terapia. En
el mismo estudio, mas del 50% de los encuestados es-
tuvieron de acuerdo con incluir a los equipos de CPP
desde el momento del diagnéstico de la enfermedad?®.
Esto difiere con los resultados reportados en este es-
tudio respecto a la repercusion negativa en los padres
y pacientes al derivar precozmente a equipos de CPP,
retirando los efectos negativos fundados en opinio-
nes de los tratantes, mas que en los miedos y preocu-
paciones propias del paciente y sus cuidadores. Las
limitaciones asociadas a esta investigacion es el ses-
go asociado al autorreporte y el reflejo de la practica
clinica diaria. Sin embargo, es uno de los primeros
descritos en el grupo de pediatras y subespecialidades
asociadas en Chile, el cual puede facilitar el desarrollo
de estudios multicéntricos para evaluar el fenémeno
de facilitadores y barreras a través de una adaptacién
cultural de una encuesta validada.
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1.

Conclusiones

Se encontré déficit en la formacién en CPP en
cantidad y calidad percibida en pediatras chilenos.
No existiendo diferencias en la percepcién de facili-
tadores y barreras para el ingreso de CPP en pedia-
tras y subespecialistas de centros terciarios chilenos.
Entre los facilitadores mayormente reconocidos por
los encuestados se encuentraron los beneficios de los
CPP desde el diagnodstico, generacién de evidencia
en el drea, la integracién interdisciplinaria, apoyo en
malinterpretaciones de padres respecto al equipo de
CPP, y reduccién de sufrimiento del paciente y fami-
lia. Entre las barreras mds frecuentemente identifica-
das se encontraron la relacién de CPP con cercania
de la muerte en los familiares, frecuencia de visitas
de equipo determinada por tratantes, la priorizacién
del tratamiento curativo por sobre el manejo de la ca-
lidad de vida y la dificultad de definir el tiempo de
derivacién a CPP. Las especialidades no habituadas a
pacientes susceptibles de CPP podrian ver afectadas
las opciones de tratamiento que ofrecen a sus pacien-
tes durante el seguimiento.

Responsabilidades Eticas

Proteccién de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron
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a las normas éticas del comité de experimentacién hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociacién Mé-
dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo
sobre la publicacién de datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el
articulo. Este documento obra en poder del autor de
correspondencia.
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Agradecimientos

Queremos agradecer al Dr Todd Dalberg y su equipo
del Gillette’s Children Hospital por facilitar su instru-
mento y participar en la retrotraduccién de la encues-
ta; a los miembros del comité de expertos: Dra Caroli-
na Jafia, Dr Pedro Pérez-Cruz, Dra Rosa Moreno, EU
Paula Vega y Ps. Amaia Rosas y al grupo de pediatras
que formaron parte de nuestro programa piloto.

Referencias Cuidados paliativos pediatricos. Bol 11. Twamley K, Craig F, Kelly P, et al.
Pediatr. [Internet]. 2012;52:131-45. Underlying barriers to referral to

Connor S, Morris Claire, Brennen 6.  Dalberg T, McNinch NL, Friebert S. paediatric palliative care services:
F. Introduction. En Global Atlas of Perceptions of barriers and facilitators knowledge and attitudes of health care
Palliative Care. 2nd Edition. Worldwide to early integration of pediatric palliative professionals in a paediatric tertiary care
Hospice and Palliative Care Alliance: care: A national survey of pediatric center in the United Kingdom. J Child
London, UK 220;12-6. oncology providers. Pediatr Blood Health Care. 2014;18(1):19-30
Knaul F, Radbruch L, Connor S. Cancer. 2018;65(6):€26996. 12.  Ministerio de Salud (MINSAL). Ley
How many adults and children 7. Davies B, Sehring SA, Partridge JC, et al. 20.584. Regula los derechos y deberes
need palliative care worldwide? Barriers to palliative care for children: que tienen las personas en relacién con
En Global Atlas of Palliative Care. perceptions of pediatric health care acciones vinculadas a su atencion en
2nd Edition. Worldwide Hospice and providers. Pediatrics. 2008;121(2):282-8. salud. Publicado 03-Sep-2004. https://
Palliative Care Alliance: London, UK 8.  Cortezzo DE, Sanders MR, Brownell www.minsal.cl/sites/default/files/files/
220;17-32. E, et al. Neonatologists' perspectives Ley%2020584%20Derech0s%20y%20
Feudtner C, Kang TI, Hexem KR, et of palliative and end-of-life care in Deberes.pdf
al. Pediatric Palliative Care Patients: A neonatal intensive care units. ] Perinatol. 13.  Ministerio de Salud (MINSAL). Ley
Prospective Multicenter Cohort Study. 2013;33(9):731-5. 21.375. Consagra los cuidados paliativos y
Pediatrics. 2011;127(6). 9.  Balkin EM, Sleeper LA, Kirkpatrick N, los derechos de las personas que padecen
Bernadd M, Dall’Orso P, Fernandez G, et al. Physician Perspectives on Palliative enfermedades terminales o graves.
et al. Caracteristicas de una poblacién Care for Children with Advanced Heart Publicado 21-Oct-2021. https://www.bcn.
de nifos hospitalizados con condiciones Disease: A Comparison between Pediatric cl/leychile/navegar?idNorma=1166846
de salud posibles de cuidados paliativos Cardiology and Palliative Care Physicians. 14. Palma C, Rodriguez N, Morales J, et al.
pedidtricos: primeros pacientes de ] Palliat Med. 2018;21(6):773-9. Manual de control de sintomas, Cuidados
la Unidad de Cuidados Paliativos 10.  Spruit JL, Bell CJ, Toly VB, et al, and Paliativos Céancer Infantil. 1ra Edicién.

314

Pediétricos del Centro Hospitalario

Pereira Rossell (UCPP-CHPR). Rev Méd.

Urug. 2011;27(4):220-7.
Villegas-Rubio J, Antuna-Garcia MJ.

ebitoriaL_qiku

Behaviors Related to Palliative Care
Delivery Among Pediatric Oncology
Health Care Providers. ] Pediatr Oncol
Nurs. 2018;35(4):247-56.

Ministerio de Salud de Chile. Santiago de
Chile; 2013. https://www.minsal.cl/portal/
url/item/72213ed52¢2723d1e0400101
1f011398.pdf



Cuidados Paliativos Pediatricos - D. Ceballos-Yanez et al

15.

16.

17.

18.

Yu JA, Schenker Y, Maurer SH, et al.
Pediatric palliative care in the medical
neighborhood for children with

medical complexity. Fam Syst Health. 19.

2019;37(2):107-19.
Moody K, Siegel L, Scharbach K, et al.
Pediatric palliative care. Prim Care.

2011;38(2):327-61, ix. 20.

Balkin EM, Kirkpatrick JN, Kaufman
B, et al. Pediatric Cardiology Provider
Attitudes About Palliative Care: A
Multicenter Survey Study. Pediatr

Cardiol. 2017;38(7):1324-31. 21.

McNeil MJ, Ehrlich BS, Wang H, et
al. Physician Perceptions of Palliative

Care for Children with Cancer in
Latin America. JAMA Netw Open.

2022;5(3):€221245. 22.

Pastrana T, De Lima L, Sdnchez-Cardenas
M, et al. Atlas de Cuidados Paliativos

en Latinoamérica 2020 (22 ed.). 2021.
Houston: IAHPC Press.

Romanos-Sirakis E, Demissie S, Fornari
A. Implementation of a Multi-Modal
Palliative Care Curriculum for Pediatric

Residents. Am J Hosp Palliat Care. 23.

2021;38(11):1322-8.

Barnett MD, Maurer SH, Wood GJ.
Pediatric Palliative Care Pilot Curriculum:
Impact of "Pain Cards" on Resident

ARTICULO ORIGINAL

Education. Am ] Hosp Palliat Care.
2016;33(9):829-33.

Walter JK, Hill DL, Schall TE, et al.

An Interprofessional Team-Based
Intervention to Address Barriers to
Initiating Palliative Care in Pediatric
Oncology: A Multiple-Method Evaluation
of Feasibility, Acceptability, and Impact. J
Pain Symptom Manage. 2021;62(6):1135-
44.

Levine DR, Mandrell BN, Sykes A, et al.
Patients' and Parents' Needs, Attitudes,
and Perceptions About Early Palliative
Care Integration in Pediatric Oncology.
JAMA Oncol. 2017;3(9):1214-20.

ebitoriaL_qiku

315



