8. Evaluacion de los sintomas en
cuidados paliativos pediatricos

Pregunta a responder:

¢,Como podemos evaluar qué sintoma fisico y/o emocional causa mas malestar al paciente en CPP?

¢, Cudles son percibidos como los méas angustiosos por el paciente y su familia o cuidadores?
Recomendaciones

1. La valoracion de los sintomas tanto fisicos como psicoldgicos del paciente en CPP debe ser
multidisciplinar, individualizada, adaptada al nifio, nifia, 0 adolescente y su familia y continuada

en el tiempo [BPC].

2. El reconocimiento y manejo de los sintomas tanto fisicos como psicolégicos del paciente en
CPP deberia llevarse a cabo preferentemente por profesionales especializados en la atencion

paliativa pediatrica, especialmente en los pacientes en situacién de ultimos dias de vida [BPC].

3. Los profesionales deben conocer los sintomas fisicos y psicolégicos percibidos por el paciente
en CPP y su familia. Se sugiere la blsqueda intencionada y continua de todos los sintomas, a
través de preguntas dirigidas sobre lo que preocupa o molesta al paciente, ademas de la

exploracion fisica, para favorecer una valoracién integral [BPC].

4. La identificacion de los sintomas que sufren los pacientes con dificultades de comunicacién
deberia realizarla personal entrenado, mediante escalas de valoracion adaptadas y teniendo en

cuenta los cambios percibidos por el cuidador principal respecto a la situacion basal del paciente

[BPC].

5. Los profesionales sanitarios deben comunicar con antelacion al paciente en CPP y a la familia,
los sintomas fisicos y psicolégicos que pueden aparecer al final de la vida, en particular los

signos y sintomas relacionados con la agonia [BPC].

6. Se debe instruir a los padres acerca del uso de medidas de confort efectivas para aliviar o
atenuar el sufrimiento del nifio, nifia 0 adolescente en el final de la vida, como usar una esponja
para humedecer la zona oral, posiciones anatdbmicas, mantas para dar calor, o que pueda tener

cerca sus juguetes u objetos preferidos [BPC].
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Justificacion

Justificacion breve de las recomendaciones, destacando los juicios del GEG en cuanto a los criterios
clave que motivaron las recomendaciones finales.

El GEG ha decidido formular una serie de consideraciones practicas generales porque no ha
encontrado evidencia cientifica para responder directamente a la pregunta de investigacién. También
ha tenido en cuenta la evidencia cientifica procedente de estudios sobre cémo perciben los pacientes

y sus familiares los sintomas al final de la vida.

De la evidencia a la recomendacion

En este apartado se presentan todos los criterios que se han tenido en cuenta al formular las
recomendaciones. Se ha dado respuesta a los criterios de la tabla de formulacién de
recomendaciones (Evidence to Decision framework), elaborada por el grupo GRADE, que aplican
para las preguntas que se responden con evidencia cualitativa.
a) ¢Cual es la evidencia identificada?
No se encontraron estudios que investigaran la aplicacion en la practica clinica de estrategias
validadas para precisar la carga de sufrimiento asociado a cada sintoma fisico y psicolégico del
paciente en CPP. Aungue no responden de manera directa a la primera parte de la pregunta
planteada, el GEG decidié considerar la inclusion de estudios sobre los sintomas percibidos por

el paciente y su familia durante los ultimos dias de vida.

Se identificaron 10 estudios transversales?>288493-9 que investigan los diferentes tipos de
sintomas y el sufrimiento que generan desde la perspectiva del paciente o la familia, a través de
encuestas con preguntas cerradas?528849397.9 'y yn cuestionario semiestructurado®®. Ademas, 3
estudios analizan la concordancia entre profesionales y padres respecto al nimero e intensidad
de los sintomas®9%, 5 estudios investigan qué sintomas se trataron y cudl fue la respuesta al
tratamiento, segun los padres®+°4-96.98 y 5 estudios informan sobre la repercusion de los sintomas
fisicos y psicolégicos en la calidad de los ltimos dias de vida del paciente®+94-%:98_ Ullrich et al.%
estudia un Unico sintoma, la astenia (fatiga), mientras que el objetivo de Rosenberg et al.?® es
analizar la calidad de vida relacionada con la salud y su asociacidn con el malestar causado por

los sintomas fisicos y psicolégicos.

Para dar respuesta a la segunda parte de la pregunta se incluye un estudio cualitativo’® que
identifica, mediante entrevistas semiestructuradas, los sintomas que mas preocupan a los padres

al final de la vida del paciente en CPP.
Resumen de la evidencia de los estudios identificados:
1. Sintomas (frecuenciay grado de sufrimiento) (9 estudios)

En un estudio prospectivo realizado en EEUU en nifios y niflas (n=25) con cancer al final de la

vida (resultados informados por el paciente), los sintomas informados con més frecuencia fueron
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dolor (61,6%), somnolencia (50%) y astenia (fatiga) (49,3%). El nimero de sintomas por encuesta

fue de 5 (RIC, 2 — 10), de los cuales 3 (RIC, 1 — 9) causaban niveles altos de sufrimiento®s,

En un estudio realizado en Alemania, disnea (61%), dolor (58%), nauseas/vémitos (34%) y
agitacion (34%) fueron los principales sintomas durante el Gltimo mes de vida, segln los padres
de nifios y niflas (n=38) que fallecieron por una enfermedad limitante para la vida. El 82% de los
sintomas informados fue catalogado como grave. El 82% de los padres informaron 2 o 3 sintomas.

La combinacion mas frecuente fue dolor y disnea (25%)%.

En un estudio realizado en EEUU, astenia (fatiga) (96%), dolor (83%), disnea (82%) y falta de
apetito (82%) fueron los sintomas durante el Gltimo mes de vida informados por padres de nifios
y nifias (n=103) que fallecieron por cancer. El 89% experimenté un sufrimiento intenso, al menos
por un sintoma; 51% por 3 0 mas sintomas. Al 57% del total de nifios y nifias con astenia (fatiga),
este sintoma les causé un gran sufrimiento (proporciéon mas elevada) frente al 19% en el caso del

estrefiimiento y la diarrea (proporcién mas baja)®.

Un estudio realizado en Alemania con padres de nifios y nifias (n=48) que fallecieron por cancer,
informa que los sintomas mas frecuentes al final de la vida fueron dolor (83%) y astenia (fatiga)
(91%). Los sintomas asociados a mayor sufrimiento, con mas frecuencia, fueron dolor (65%) y

nausea (63,6%)%.

En un estudio realizado en Holanda, los 5 sintomas fisicos durante el final de la vida, informados
con més frecuencia por padres de nifios y nifias (n=32) que fallecieron por cancer, fueron dolor
(75%), falta de apetito (75%), astenia (fatiga) (72%), falta de movilidad (66%), y vomitos (53%).
La media de sintomas fisicos durante la fase paliativa fue de 6,3 (DE 2,7). Los sintomas
psicologicos mas frecuentes fueron tristeza (65%), dificultad para hablar sobre sus sentimientos

(41%) y temor a la soledad (37%). La media de sintomas psicoldgicos fue de 3,2 (DE 2,2)*".

Segun un estudio realizado en EEUU el 96% (132 de 137) de los nifios y nifias que fallecieron
por cancer tuvieron astenia (fatiga) durante el Gltimo mes de vida, segln sus padres. El 49% (68
de 138) experimenté un gran sufrimiento por astenia (fatiga). Anorexia, nausea/vémitos, y miedo

se asociaron de forma independiente a astenia (fatiga) intensa®.

En un estudio realizado en Alemania, los padres de nifios y nifias (n=48) que fallecieron por
céncer refieren que los sintomas mas frecuentes al final de la vida fueron la astenia (fatiga) (n=40)
y el dolor (n=35). Disnea (15/27) y ansiedad (10/22) fueron los sintomas que causaron mayor

sufrimiento®4.

En un estudio realizado en Australia, los sintomas al final de la vida informados con mayor
frecuencia por padres de nifios y nifias (n=96) que fallecieron por cancer fueron dolor (87%),

astenia (fatiga) (86%) y falta de apetito (82%). El porcentaje de nifios y nifias que experimentaron
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un sufrimiento intenso por estos sintomas oscilé entre el 46% (dolor) y el 7% (convulsiones). El

84% padeci6 un gran sufrimiento por 21 sintoma, y el 43% por = 3 sintomas®®.

En un estudio realizado en 164 nifios y nifias con cancer avanzado (cuestionario completado por
el clinico en colaboracion con el paciente y la familia), los sintomas mas frecuentes al final de la
vida fueron dolor (91,5%), debilidad (90,9%) y anorexia (67,7%). Dolor (64,4%) y debilidad

(62,2%) también fueron los que con mas frecuencia se asociaron con sufrimiento intenso?®.

2. Concordancia_entre profesionales y padres (sintomas y gravedad de los mismos) (3

estudios)

En un estudio realizado en Alemania, los padres de nifios y nifias (n=38) que fallecieron por una
enfermedad limitante para la vida, informan de una percepcion acertada de los sintomas por los
profesionales en el 95% de los casos. La concordancia profesional/padres respecto a la gravedad
se produce sélo en el 65% de los casos (los profesionales subestiman la gravedad, segun los

padres)®®.

En un estudio realizado en EEUU, fue superior la probabilidad de que los padres de nifios y nifias
(n=103) que murieron por cancer informaran de astenia (fatiga) (48% vs 1%, p<0,001), falta de
apetito (36% vs 1%, p<0,001), estrefiimiento (34% vs 8%, p<0,001) y diarrea (22% vs. 9%,

p=0,04), en comparacion con los profesionales®.

En un estudio realizado en EEUU, s6lo el 52% (62/119) de los casos de astenia (fatiga) referidos
por los padres en una encuesta tras el fallecimiento del menor fueron registrados en la historia
clinica. En el caso de astenia (fatiga) grave el 48% (30/63) de las historias clinicas registraba este

sintoma®,

3. Tratamiento (sintomas que se trataron y respuesta al tratamiento) (6 estudios)

En un estudio realizado en Alemania, los padres de nifios y nifias (n=38) que fallecieron por una
enfermedad limitante para la vida, informan de buena respuesta al tratamiento del dolor (85%),
convulsiones (83%), agitacion (75%), y nauseas/vémitos (60%). El tratamiento de la disnea fue

efectivo en el 40%%.

En un estudio realizado en EEUU, los padres de nifios y nifias (n=103) que murieron por cancer
refieren que los sintomas tratados con méas frecuencia fueron dolor (76%) y disnea (65%). El
tratamiento tuvo éxito en el 27% y 16%, respectivamente. La astenia (fatiga) fue el sintoma tratado

con menos frecuencia (16%), hubo respuesta en el 5%%.

Un estudio realizado en Alemania con padres de nifios y nifias (n=48) que fallecieron por cancer,

informa de que el 80% (n=32) de los casos con dolor (n=40) fue tratado con éxito. Menos de la
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mitad de los casos con sufrimiento intenso por astenia (fatiga) (n=24) recibio tratamiento, sélo en

4 casos hubo respuesta. El 64,3% de los casos con ansiedad (n=28) no recibieron tratamiento®.

En un estudio realizado en EEUU, los padres de nifios y nifias (n=141) que fallecieron por cancer
informan de que la astenia (fatiga) (leve, moderada o grave) se traté en el 13% (17 de 129), la
astenia (fatiga) grave en el 18% (12 de 66) y que la respuesta al tratamiento fue favorable en el
25% (3 de 12)%,

En un estudio realizado en Alemania, segun los padres de nifios y nifias (n=48) que fallecieron
por cancer, el dolor (35 casos, 32 tratados, 30 con éxito), el estreflimiento (20 casos, 19 tratados,
17 con éxito) y las nauseas (20 casos, 10 tratados, 8 con éxito) tuvieron buena respuesta al
tratamiento. Astenia (fatiga) (40 casos, 1 tratado, O con éxito), pérdida de apetito (35 casos, 14
tratados, 3 con éxito), disnea (27 casos, 20 tratados, 14 con éxito) y ansiedad (22 casos, 1 tratado,

1 con éxito) no se trataron o no hubo respuesta al tratamiento, segln los padres®.

En un estudio realizado en 164 nifios y nifias con cancer avanzado (cuestionario completado por
el clinico en colaboracién con el paciente y la familia), presentaron porcentajes elevados de
respuesta al tratamiento los siguientes sintomas: dolor (90%), nduseas (91%), vémitos (89%), y
estrefiimiento (78%). Debilidad (23%), falta de movilidad (13%), anorexia (28%) y pérdida de peso

(20%) rara vez respondieron al tratamiento?®.
4. Calidad de vida (5 estudios)

En un estudio realizado en EEUU, segun los padres, el 53% de los nifios y nifias (n=103) que
fallecieron por cancer tuvieron pocos o ningin momento de diversién, el 61% sentian tristeza
moderada o intensa y el 63% no se encontraban en paz y tranquilidad la mayor parte del tiempo.

El 21% informo6 sentirse asustados con frecuencia®.

Un estudio realizado en Alemania con padres de nifios y nifias (n=48) que fallecieron por cancer,
estos percibieron en el 72,3% de los casos que su hijo se sentia feliz, tranquilo y de buen humor
la mayor parte del tiempo. Casi dos tercios de los pacientes no tuvieron emociones negativas

(ansiedad o depresion)®e.

En un estudio realizado en EEUU, segun los padres de nifios y nifias (n=141) que fallecieron por
cancer, la astenia (fatiga) durante el Gltimo mes de vida, se asocié con menos probabilidad de ser
feliz [RR 0,58 (IC95% 0,39 a 0,88), p=0,007] y de diversién [RR 0,61 (IC95% 0,43 a 0,87),
p=0,006]%.

En un estudio prospectivo realizado en EEUU en nifios y niflas (n=25) con cancer al final de la
vida (resultados percibidos por el paciente), los resultados del Pediatric Quality of Life Inventory
4.0, encuesta validada para medir la salud relacionada con la calidad de vida, mostraron que el
47% de las puntuaciones totales fueron ‘bajas’ (<40) o ‘medias’ (40-69,9). El 58% de las

puntuaciones del area fisica fueron ‘bajas’ o ‘medias’. Once sintomas se asociaron con
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b)

disminuciones significativas en las puntuaciones de los dominios fisico, emocional, social y
escuela. Casi todas las disminuciones fueron de magnitud superior a la diferencia minima con
relevancia clinica (estimador puntual), pero considerando los intervalos de confianza sélo estan

somnolencia en el area fisica y tristeza en el area emocional®®.

Un estudio realizado en Alemania con padres de nifios y nifias (n=48) que fallecieron por cancer,
estos percibieron que su hijo se sentia feliz (67%), tranquilo (72%) y de buen humor (89%) la
mayor parte del tiempo. El 58% de los pacientes no tuvieron emociones negativas (ansiedad o

depresion)®.

5. Sintomas que mas preocupan a los padres durante la Ultima semana de vida/ Gltimo
dia de vida (1 estudio)

En un estudio cualitativo realizado en EEUU, padres y madres de 19 nifios y nifias que fallecieron
por una enfermedad limitante para la vida, informaron de los siguientes sintomas (mayor a menor

frecuencia)’®:

1) Durante la Ultima semana de vida: pérdida de la funcidon motora, cambios en el nivel de

energia (astenia), dificultad respiratoria, molestias gastrointestinales o vesicales, o dolor

no controlado con la medicacion.

2) Durante el Ultimo dia de vida: cambios en la respiracion, pérdida de la funcién motora,

cambios en el nivel de energia (astenia), cambios en la frecuencia cardiaca y la

temperatura.

¢,Cudl es la confianza en la evidencia?

La calidad metodolégica de los estudios se evalu6 como muy baja. La mayoria presentaban un
riesgo elevado de sesgo de seleccion y de memoria. La tasa de participaciéon fue baja, entre el
35% vy el 84%, y el tiempo medio transcurrido entre la realizacién de las encuestas y la muerte
del paciente en edad pediatrica oscilo entre los 3,1 afios y los 4,8 afios. Ademas, las opiniones
expresadas por los padres pueden no reflejar exactamente las experiencias de los nifios, nifias y
adolescentes. Por otra parte, el GEG destaca que la aparicion de dificultad para dormir no ha sido

explorada en los estudios incluidos a pesar de ser un sintoma caracteristico en estos pacientes.

La evidencia identificada no es directamente aplicable a pacientes con enfermedades no
oncolégicas. Los sintomas y su intensidad se relacionan con la enfermedad especifica del
paciente. Asi, el estudio de Vollenbroich et al.®> muestra que cuando participan pacientes
oncolégicos y no oncoldgicos la disnea es, al menos, igual de frecuente que el dolor y mas dificil

de tratar.

Los avances en la atencidn paliativa generan incertidumbre sobre la aplicabilidad actual de los

resultados de 8 de los estudios que fueron publicados hace 6 afios 0 mas.
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c)

d)

Facilitadores y barreras

La evidencia sugiere que los pacientes pediatricos en atencion paliativa sufren a causa de
sintomas fisicos y psicoldgicos, entre los que destacan el dolor, la astenia (fatiga), la disnea y la
ansiedad. Mas del 80% de los nifios, nifias y adolescentes®>®°® experimentan un sufrimiento

intenso causado por 2 o mas sintomas durante el Gltimo mes de vida.

Los estudios observan inconsistencia entre los padres y los profesionales sanitarios a la hora de
percibir los sintomas y su gravedad durante la fase final de la vida del paciente en edad pediétrica.
Segun los padres la astenia (fatiga) es uno de los sintomas mas frecuentes en pacientes con
cancer y que mas se asocia con sufrimiento intenso. Sin embargo, los clinicos no reconocen la
astenia (fatiga) casi nunca, como demuestran el infra-registro de los casos y las bajas tasas de
tratamiento, incluso en los nifios, nifias y adolescentes que experimentan un sufrimiento intenso
por este sintoma. El GEG considera que esto tiene importantes implicaciones en la practica
porque sugiere que una parte del sufrimiento del paciente puede ser consecuencia de la falta de
reconocimiento del problema por parte de los clinicos. La inconsistencia entre padres y
profesionales aparece con sintomas como astenia (fatiga) o falta de apetito, y podria explicarse
por una actitud que considera ciertos sintomas como esperables o inevitables. En opinién del
GEG este proceder ignora la necesidad del paciente y la familia de que estos sintomas sean al
menos reconocidos y explicados por los profesionales, y enfatiza la importancia del trabajo en

equipo entre todas las partes involucradas en el cuidado del paciente al final de la vida.

Segun el GEG, los pacientes con necesidad de un nivel 3 de atencién paliativa precisan de un
equipo de CPP para la atencion integral del paciente y su familia, que identifique y resuelva otros
problemas y necesidades que pudieran generar sufrimiento, respetando sus vinculos y valores.
En su defecto, al menos deberia asegurarse el acceso a la atencién por un equipo multidisciplinar

liderado y coordinado por el profesional mas cercano al paciente y la familia.

Equidad, aceptabilidad y factibilidad

No se han encontrado aspectos relacionados con la equidad, aceptabilidad y factibilidad para esta

pregunta.
Otras consideraciones

El uso de cuestionarios o instrumentos validados puede ser una estrategia Util para estandarizar
la evaluacion de sintomas y monitorizar la respuesta a los cuidados de una forma objetiva. El
Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS)'%101 es el Unico instrumento multidimensional

disefiado para evaluar multiples sintomas que ha sido adaptado y validado en pacientes
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pediatricos con cancer, pero no ha sido evaluado en el ambito de los CPP. Atendiendo a los
estudios analizados, la mayoria utiliza cuestionarios de valoracién de sintomas no validados,
disefiados ‘ad hoc'8%4%°_Esto pone de manifiesto la necesidad de disefiar y validar cuestionarios
0 instrumentos apropiados para uso clinico en la atencion paliativa pediatrica que evallen las

diferentes dimensiones del sufrimiento (fisico, psicoldgico, social y espiritual o existencial).

El equipo sanitario que atiende al paciente y su familia debe asegurarse de que se diagnostican
y tratan tanto los problemas fisicos como los psicoldgicos. La evidencia muestra que un elevado
porcentaje de pacientes con ansiedad no reciben tratamiento®. El GEG cree necesario recordar

que la atencion de los profesionales debe centrarse también en los sintomas psicoldgicos.

El GEG considera importante destacar que la atencién paliativa prestada por los profesionales
debe estar centrada en el paciente y su familia, y debe ser integral, atendiendo a sus problemas

y hecesidades, tanto fisicos y de desarrollo, como psicolégicos, sociales y espirituales.
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