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¢SE HA AVANZADO EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS ?

Leyva Carmona, M. Responsable Cuidados Paliativos Pediatricos del CH Torrecardenas. Almeria

Pelaez Cantero MJ. Unidad Pediatrica de Hospitalizacién a Domicilio de Mdlaga

Avanzar, seglin la RAE, es ir hacia adelante,
acercarse a su fin, progresar o mejorar en la
accion, condicion o estado. Para valorar si hemos
avanzado en Cuidados Paliativos Pedidtricos
(CPP) deberiamos crear una linea imaginaria,
cuyo comienzo fuera el principio del
conocimiento y su final la consecucién de sus
objetivos, y colocar en ella la situacién que
vivimos actualmente. Sabremos de ddénde

partimos, hacia donde vamos y dénde estamos.

Los CPP estan actualmente en pleno
desarrollo mundial, de hecho, es en la ultima
década del siglo XX cuando aparece su interés
particular. Sus primeras definiciones fueron
formuladas por la Association for Children with
Life Threatening or Terminal Conditions (ACT) en
1997 y por la OMS en 1998. De esta misma época
es también la clasificacion de los nifios con

enfermedades subsidiarias de recibir CPP.

Estos dos hechos, junto a iniciativas
locales de movimientos Hospice exclusivos para
nifios (Oxford Helen House, 1982; Canuck Place
Hospice de nifios, 1995 Canada; Hospice Casa
Sperantei, 2000 Rumania...), formalizan el interés
cientifico por el tema. Es concretamente en el
afio 2000, con la publicacién de dos articulos
destacados, en New England Journal of Medicine,
por Wolfe', y en Pediatrics, por la Academia

. . , 2 . .
Americana de Pediatria®, cuando se evidencia la

singularidad del nifio con necesidades paliativas.
El primero fue pionero en describir como atender
al niflo con cancer en su etapa de fin de vida. El
segundo describié dos conceptos pilares en CPP:

un modelo de atencién integrado que, a

diferencia del adulto, ofrece cuidados, desde el
diagnostico de la enfermedad con posibilidad de
muerte y/o con esperanza de vida limitada, que
deben continuarse a lo largo de su curso, sea el
resultado la cura o la muerte del nifo, vy
atendiendo a la familia tras el fallecimiento; y la

definicidon de niveles de atencién segun el grado

de necesidades y problemas del paciente (Nivel
primario o enfoque paliativo, segundo Nivel o

intermedio y Tercer Nivel o especializado).

Aparece la conciencia de que los CPP
presentan unas particularidades especiales y una
gran complejidad que los diferencian de los
adultos, como se resume en este mismo numero
del documento del Grupo de Trabajo de CPP de la
Asociacidn Europea de Cuidados Paliativos,
Cuidados Paliativos para lactantes, nifios y
jovenes. Los Hechos.

Hasta aqui el inicio de nuestra linea
imaginaria. Ahora, para definir su final
deberiamos saber hacia donde se dirigen los CPP.

Es obligado mencionar el documento
IMPaCCT, del grupo de expertos en CPP de Ia
Sociedad Europea de CP (EAPC) en 2007, que
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define los estdndares de organizaciéon y atencion
para los CPP en Europa. Destaca la necesidad de
creacion de Unidades de CPP para la atencién
integral del nifo y su familia por un equipo
multidisciplinar con formacién especifica que
posea un pediatra coordinador y referente
asistencial, la asistencia 24/7 (24h al dia, 7 dias a
la semana) y la asistencia domiciliaria.

En Espaifa, la Estrategia Nacional en CP
(2010-2014) defiende que: “El nifio puede ser
atendido en el domicilio familiar, con asistencia
por parte de Atencion Primaria. En este caso es
necesaria la existencia de un programa de
hospitalizacion domiciliaria, desarrollado por un
equipo multidisciplinar constituido al menos por
pediatras, enfermeria y auxiliares con formacion y

experiencia y que garantice la atencion 24 horas.”

En Junio de 2014 se aprueba a través del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad (MSSSI) el Documento de CPP en el SNS:
Criterios de Atencion®, qgue pretende, en
consonancia con la estrategia de CP del SNS,
orientar, impulsar, promover y facilitar los CPP en
todo el territorio espafiol. El documento describe
las directrices que desde el Ministerio se
aconsejan a las comunidades auténomas para
“Mejorar la calidad de la atencion prestada a los
nifios 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”.  Ademas, aconseja que “Las

comunidades auténomas dispondrdn, al menos,

de una Unidad de CPP ubicada en un hospital que

cuente con servicios pedidtricos de referencia”, y
puntualiza cuales deberian ser los criterios de
atencion, organizacion, formacién especifica e

investigacion.

El Plan Andaluz de CP (2008-2012)
contempla la atencidn de los pacientes en
situaciéon terminal de causa oncoldgica y no
oncoldgica y de cualquier edad, incluida la edad
pediadtrica, mediante un modelo de atencidn
compartido con los dispositivos existentes para
adultos. Su objetivo especifico n2 6 explicita:
“Abordar los CP en los nifios y adolescentes tanto
en patologias oncoldgicas como no oncoldgicas,
atendiendo sus caracteristicas diferenciales o
especificas”. Entre sus prioridades del trienio
2013-2015 se encuentra la atencidn del nifio/a en
su domicilio, dentro del modelo de atencién

compartida.

Definido el inicio y el final de nuestra

linea imaginaria, ¢ ddnde estamos actualmente?

La provisién mundial de recursos para
CPP fue publicada en 2011 por Knapp vy
colaboradores, en ella se sitlan a Espafia en un
nivel 3 (sobre 4). En el afio 2014 la OMS elabord
el Mapa Mundial de recursos en CP, sitlan a
Espafia en un escalén superior (4a, de 4b
maximo) que ellos Ilaman de “integracion

74 En cuanto a

preliminar a los sistemas sanitarios
formacién destaca el curso internacional
multiprofesional sobre CPP, cuya 22 edicién fue
realizada en 2012 en Alemania, y el Congreso
Mundial bianual sobre CPP, cuya 32 edicién se

celebrara el préximo Noviembre en Roma.
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En Europa la EAPC en su trabajo Mapping
of Palliative Care Services for Infants, Children
and Adolescents in Europe®>, aporta datos
descriptivos sobre provision de recursos,
formacion y existencia de legislacion especifica

de cada uno de los paises europeos.

En Espafa solo existen cuatro
comunidades con profesionales especialistas en
CPP que trabajan en unidades especificas con
cobertura comunitaria: Hospital Sant Joan de
Deu, Barcelona 1991; Hospital Universitario
Insular Materno Infantil de Las Palmas de Gran
Canaria 1997; Hospital Nifno Jesus, Madrid 2008 y
Hospital Son Espasses, Mallorca 2013. Ademas,
algunas unidades de Oncologia Pediatrica vy
Unidades de Hospitalizacién a Domicilio prestan
atencién paliativa puntual a sus pacientes
(Murcia, Valencia, Bilbao, Oviedo, Alicante...). En
cuanto a formacion especifica, destacan los
cursos sobre CPP ofertados desde las unidades de
Barcelona y Baleares (12 y 62 edicidn en 2015,
respectivamente) junto al nacimiento en 2014 del
Master en CPP que en Noviembre de 2015 oferta

su 32 edicidn, ya como Master Oficial.

Como veremos en este mismo numero,
Andalucia carece de unidades de CPP y cuenta
con una dotacion especifica muy limitada
(Malaga, Almeria y Sevilla). En formacién, desde
el Plan Andaluz de CP, se ha impartido formacién
especifica (2011, 2012) y también por la Escuela
Andaluza de Salud Publica (2012).

Respondiendo ahora a la pregunta
original, qué duda cabe que se ha avanzado en
conocimientos, formacion y dotacidn de recursos.
Pero también es cierto que recibir CP estd
reconocido como un derecho para todos,
independientemente de la edad y, aunque esto
es aceptado de forma general para adultos, en los
nifios estd todavia muy lejos de ser verdad. A
pesar de la objetividad de los avances, la atencion
paliativa pediatrica en Espafia y Andalucia no es
universal, es escasa, geograficamente
dependiente y con mucha variabilidad y falta de
equidad en la prestacién. Hay muchas razones
gue pueden explicar esta realidad: el nimero de
pacientes pediatricos es mucho menor, no se han
desarrollado politicas sanitarias y de organizacion
que lo permitan, no hay suficientes profesionales
formados y, sobre todo, la propia sociedad pone
barreras emocionales que dificultan la aceptacidn
del hecho de la muerte de los nifios, al menos en

el mundo desarrollado.

Pensemos que los nifios, por el hecho de
ser personas, padecen todas las consecuencias de
vivir con una enfermedad avanzada o incurable:
fisicas, psicoldgicas éticas, espirituales y sociales.
No hay que pensar que no experimentan las
mismas necesidades o el mismo sufrimiento que
los mayores y, siendo asi, no son adultos en
miniatura y tienen necesidades especificas que
hacen que los CPP constituyan un campo especial

de accién y conocimiento.
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Para acabar, podemos asegurar que los
CPP estan en un estadio muy temprano de
desarrollo y aceptacion general aunque empiezan
a recibir su lugar en el espectro de los servicios

sanitarios.
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CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS. SITUACION EN ANDALUCIA

Peldez Cantero Mjl, Leyva Carmona, MZ, Madrid Rodriguez, Al, Escobosa Sdnchez, 03, Urrutia Maldonado,EA,

De la Cruz Moreno, J°, Urda Cardona, AC.

1: Hospitalizacidn a domicilio pedidtrica. Maternolnfantil. Hospital Regional Universitario de Malaga.

2: Coordinador del programa Cuidados Paliativos Pediatricos. Hospital Torrecdrdenas. Almeria.
3: Oncologia pediatrica. Materno Infantil. Hospital Regional Universitario de Mdlaga.
4: Onco-Hematologia pediatrica. Complejo Hospitalario Universitario de Granada.
5: Jefe de servicio de pediatria. Hospital Materno Infantil de Jaén.
6: Jefe de servicio de pediatria. Materno Infantil. Hospital Regional Universitario de Malaga.

Resumen:

Recibir cuidados paliativos es un derecho
también para los nifios. Las necesidades de
los nifios y de las familias que conviven con
situaciones de enfermedad incapacitante o
amenazante para la vida son similares en
Europa, sin diferencias significativas en
Espafia y en las distintas comunidades
auténomas. Dar cobertura a esas
necesidades requiere un planteamiento
exhaustivo e integrador de un equipo

multidisciplinar con experiencia.

Es fundamental que los estandares para

cuidados paliativos pediatricos

Palabras clave: cuidados paliativos

pediatricos, children palliative care,
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recomendados en el documento IMPaCCT
(International Meeting for Palliative Care in
Children, Trento), sean puestos en practica
de forma homogénea en todos los paises
europeos y en concreto en todo el

territorio espafiol.

El primero de los retos para el futuro sera
aplicar estos cuidados paliativos a todos
aquellos pacientes en edad pedidtrica que
lo necesiten independientemente de su
comunidad auténoma, provincia y lugar de
residencia por lo que debemos conocer la

situacion actual de Andalucia oriental.

paediatric palliative care, hospice care, life

threatening
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Introduccion

Cada afio fallecen en Espana unos 3300
nifios, de los cuales aproximadamente el
50 % son menores de un afio, siendo el
grupo neonatal (0-28 dias) el mas
numeroso. Unas 2000 muertes de nifos se
producen por causas previsibles, lo que
supone alrededor del 60 % de las muertes
pediatricas y por lo tanto estos pacientes
son subsidiarios de recibir la estrategia de
atencién de cuidados paliativos pedidtricos
(CPP). En el periodo neonatal las causas
mas frecuentes se deben a malformaciones
congénitas 'y cromosomopatias, sin
embargo, después del primer afo de vida
las muertes se relacionan con cancer,
enfermedades neurolégicas y

malformaciones congénitas’.

ot ok e HE g o
Fig 1: Neonato recibiendo cuidados

paliativos en domicilio.

En Andalucia, en el afo 2013 fallecieron
segun el INE 382 nifios, de los cuales 256
eran menores de un afio, lo que supones el
67% de las muertes en menores de 14
afnos, siendo 179 los menores fallecidos

menores de un mes de edad.

En los ultimos afios, el mundo desarrollado

ha asistido a un aumento en la prevalencia

de enfermedades incurables y
discapacidades. Los avances médicos vy
tecnoldgicos han reducido las tasas de
mortalidad de lactantes y nifios y, al mismo
tiempo, han mejorado las tasas de
supervivencia de los nifios con patologias
graves y potencialmente letales, que
requieren cuidados paliativos®>. En Reino
Unido, se estima que la prevalencia de
enfermedades o condiciones amenazantes
para la vida es de 10 por cada 10.000
menores de 19 afios®. Segln la Academia
Americana de Pediatria (AAP), existe un
ndmero desconocido hasta la fecha de
nifios y familias que pasan a convivir con
"enfermedades o condiciones de vida que
amenazan y/o limitan su vida y las de sus
deberian

familias" que, también

beneficiarse CPP*.
Qué son los Cuidados Paliativos Pediatricos

Segun la Association for Children with Life
Threatening or Terminal Conditions and
their Families «Los cuidados paliativos para
nifios y jévenes con situaciones que limitan
su vida, es un enfoque activo y total en el
cuidado, desde el momento en que se
diagnostica o identifica esta situacion, a lo
largo de la vida y la muerte del nifio y mas
alla.  Comprende elementos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales y se
centra en la mejora de la calidad de vida

del nifio y el apoyo a la familia. Incluye el
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manejo de los sintomas, la posibilidad de
respiros y el cuidado en la muerte y el
duelo»®. Por lo tanto los CPP requieren un
amplio enfoque multidisciplinar, son
interdisciplinares en su planteamiento y
abarcan tanto al paciente, como a la
familia y a la comunidad. Los CPP deben
comenzar al diagndstico de una
enfermedad que amenaza o limita la vida
de un nifio y continuaran durante toda la

evolucion de la enfermedad hasta el final®.

Recibir cuidados paliativos esta reconocido
como un derecho para todos’
independientemente de la edad y pueden
prestarse tanto en centros terciarios, como
en centros de salud de la comunidad e

incluso en el domicilio de los nifios.
Quiénes se benefician de los CPP

Los pacientes pediatricos susceptibles de
recibir CPP se pueden incluir dentro de
cuatro categorias, de conformidad con los
criterios de IMPaCCT?, la Asociacién para
nifios con situacién que amenaza la vida o
situacién terminal y sus familias (ACT) vy el
Royal College de Pediatria y Salud Infantil

del Reino Unido®:

1) Situaciones amenazantes para la vida.
Enfermedades para las cuales es
posible el tratamiento curativo, pero

puede fracasar (ej. cancer).

2) Enfermedades en las cuales la muerte

es prematura pero el tratamiento

intensivo puede prolongar y
proporcionar buena calidad de vida (ej.

fibrosis quistica)

3) Enfermedades progresivas para las

cuales el tratamiento es
exclusivamente paliativo y puede
prolongarse durante muchos afios (ej.
Trastornos neuromusculares o

neurodegenerativos).

4) Patologias que conllevan dafio
neuroldgico grave que, aungue no sean
progresivas, condicionan

vulnerabilidad y complicaciones que

probablemente  causen la muerte

prematura (ej. paralisis cerebral).

Diferencias con los cuidados paliativos de

adultos

Fig 2: Cuidados paliativos en adultos.

Los cuidados paliativos pedidtricos
presentan unas caracteristicas especiales y
una gran complejidad que los diferencian
de los de los adultos. El Grupo de Trabajo
de Cuidados Paliativos Pediatricos de la
EAPC, 2009, recoge algunas de estas
caracteristicas que reproducimos a

continuacion®®:
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- Baja prevalencia.

- Amplia variedad de condiciones vy
la duraciéon impredecible de la
enfermedad: muchas
enfermedades son raras y de
caracter familiar, algunas aun sin

diagnéstico.

- Disponibilidad limitada de

medicacidn especifica para nifios.

- Aspectos madurativos: los nifios
estdn en un continuo desarrollo
fisico, emocional y cognitivo, lo
que afecta a todos los aspectos de

su cuidado.

- El papel de la familia: en la mayoria
de los casos, los padres son los
representantes legales de sus hijos
en las decisiones clinicas,

terapéuticas, éticas y sociales,

aunque esto depende de la edad y

grado de competencia del nifio.

- Una nueva especialidad: entre los

profesionales sanitarios que
trabajan con la infancia vy
adolescencia hay una falta de
formacién y de cultura con

respecto al cuidado de los nifos

que van a morir.

- La implicacion emocional: cuando
un nifio muere, puede ser muy
dificil para la familia, los

cuidadores y los profesionales

aceptar las limitaciones del
tratamiento, la irreversibilidad de

la enfermedad y la muerte.

- Dolor y duelo: tras la muerte de un
nifio, es mas probable que el duelo
sea prolongado y a menudo

complicado.

- Impacto social: es dificil para los
nifios y sus familias mantener su
papel en la sociedad en el curso de

una enfermedad incapacitante.

Niveles de atencion en cuidados paliativos

pediatricos

Existen tres niveles de intervencién para

los CPP™ (Tabla 1):

1. Nivel primario o basico de cuidados

paliativos pediatricos. Enfoque paliativo:

Dirigido a nifios con enfermedades
relativamente frecuentes y menos graves,
donde los principios de los cuidados
paliativos pediatricos son llevados a cabo

por todos los profesionales sanitarios.

2. Segundo nivel o nivel intermedio de

cuidados paliativos pediatricos. Cuidados

paliativos generales: Dirigido a casos mas

complejos, que requieren la intervencion
de personal de atencidn primaria vy
hospitalario, que aunque no se dedica
exclusivamente a los servicios de cuidados
paliativos pediatricos, posee habilidades
especificas determinadas por estandares

reconocidos.
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3. Tercer nivel o nivel especializado de

cuidados paliativos pediatricos. Cuidados

paliativos  especializados:  Dirigido a

enfermedades y situaciones muy complejas

que requieren cuidados continuados

por profesionales que trabajan de manera
exclusiva en el sector de los cuidados
paliativos pedidtricos; miembros de un

equipo interdisciplinar especializado.

Nivel Dirigido a

Proporcionado por

Nivel primario o

Enfoque paliativo

Nifos con enfermedades

menos graves

Todos los profesionales

sanitarios

Segundo nivel o

intermedio

Casos mas complejos

Pediatras de atencion
primaria y hospitalaria que
poseen habilidades

especificas determinadas

Tercer nivel o

especializado

Enfermedades y
situaciones muy complejas | de manera exclusiva en el
que requieren cuidados

continuados

Profesionales que trabajan

sector de Cuidados
Paliativos Pediatricos y son
miembros de un equipo
multidisciplinar

especializado.

Tabla 1: Niveles de atencion en CCPP.

Serd importante identificar el punto de
inflexion por el que un paciente pediatrico
precisa atencidn especifica por un equipo
de cuidados paliativos ya que, desde ese
momento ha de cambiar el planteamiento
del paciente. El punto de inflexidn sera:
«un periodo de tiempo en la vida del
paciente en el que se identifica un cambio
de tendencia en la trayectoria clinica de su
enfermedad, manifestado como wuna
aceleracién en el empeoramiento clinico,
disminucién 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»*, si no se
reconoce que el paciente ha iniciado la fase
final de su enfermedad se puede llegar al
fallecimiento  aplicando sistemas de
monitorizacién, rutinas de diagndstico u
opciones terapéuticas que no sirven al
bienestar del paciente, ni a humanizar su
muerte. El reconocimiento de esto nos
permitira adaptar los objetivos

terapéuticos al mejor interés del paciente

en la nueva situacion clinica.

Si los pediatras se plantean agotar todos

los recursos curativos antes de emplear los
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cuidados paliativos, éstos se iniciaran

demasiado tarde.

Fig 3: El equipo de CPP debe ser

multidisciplinar.

Requisitos y funcionamiento de una

Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos®

= El equipo de CPP debe reconocer
la individualidad de cada nifio y
familia y apoyar sus valores,

deseos y creencias.

= El equipo de CPP debe tener la
suficiente experiencia para
atender las necesidades fisicas,
psicoldgicas, emocionales,
espirituales y sociales del nifio y la

familia.

= Los recursos y servicios minimos
proporcionados, debe incluir un
pediatra, una enfermera, un
trabajador social, un psicdlogo

infantil y un consejero espiritual.

= Un experto en cuidados paliativos

pediatricos, ademds de apoyo vy

asesoramiento, debe estar
disponible para el nifio y su
familia, 24 horas al dia, 365 dias al

afo.

Es fundamental que los equipos de
CPP garanticen la continuidad de
la asistencia en el domicilio, en el
hospital y en el hospice, mediante
la planificacion y compartiendo

estrategias y objetivos.

Los cuidadores directos deben
recibir apoyo y supervision

psicoldgica.

Un profesional del equipo de CPP
debe ser identificado como el
‘coordinador’ de los cuidados, o
‘trabajador clave’, o ‘profesional

de referencia’ para cada familia.

Todos los nifios deben tener
acceso a un  tratamiento
farmacolédgico, psicolégico,
fisioterdpico profesional, del dolor
y otros sintomas 24 horas al dia,

365 dias al afio.

El descanso de los familiares
cuidadores y de los nifos es

esencial de forma periddica.

El apoyo al proceso de duelo debe
comenzar con el diagndstico vy
continuar durante todo el proceso
de la enfermedad, en la muerte y

después de ella. La duracion del
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seguimiento del duelo debe

adaptarse a cada caso.

= Los padres son fundamentales en
el bienestar del nifio. Deben estar
presentes e implicados en todos
los aspectos del cuidado de sus
hijos, que deben ser adecuados a
la edad, al desarrollo madurativo y

los deseos del nifio.

* Todos los profesionales vy
voluntarios que trabajen en CPP,
deberian  recibir  capacitacién

especifica y apoyo.

= Los servicios de CPP deberian ser
accesibles a todos los nifios y
familias que los precisen. Deben
proporcionarse cuidados paliativos
integrales y multidisciplinares en
distintos ambitos, incluidos
domicilios, colegios, hospitales y

hospices infantiles.

= No se apoya la practica del suicidio
asistido por médicos o de la
eutanasia de nifios o adolescentes
con enfermedades incapacitantes

o terminales.

Situacidn en Espaiia

En nuestro pais no existe ninguna Unidad
de paliativos pediatricos que cumpla con la
definicidn de la Unién Europea, pues no se
cuenta con estructuras independientes con

camas en ninguna regidn aunque hay

cuatro comunidades que si tienen
profesionales especialistas en paliativos
para ninos: la primera unidad de cuidados
paliativos se puso en marcha en el afio
1991 en el Hospital Sant Joan de Deu, en
Barcelona; en 1997 se crea una en el
Hospital Universitario Insular Materno
Infantil de Las Palmas de Gran Canaria; en
2008 la del Hospital Nifio Jesus de Madrid y
en 2013 otra en el Hospital Son Espasses

en Mallorca.

Ademads algunas unidades de Oncologia
Pediatrica, asi como unidades de
Hospitalizacion a  Domicilio  prestan
atencién paliativa a sus pacientes. En los
ultimos afios las Comunidades Auténomas
han desarrollado planes de Cuidados
Paliativos y poseen diferentes recursos. En
su mayoria, estos recursos o dispositivos
estdn encaminados a la atencién de la
poblacién adulta. Algunos de ellos atienden
también a nifios en fases finales de la vida
en circunstancias particulares, lo que no
implica la existencia de dispositivos

especificos de atencién™.
Situacién en Andalucia

La investigacion llevada a cabo por la ACT y
el Royal College de Pediatria y Salud
Infantil del Reino Unido ha establecido la
tasa de nifios entre 0 y 19 afos que sufren
enfermedades que limitan o amenazan la
vida en mas de 10 casos de cada 10.000

nifios. La  mortalidad anual  por
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enfermedades incurables es de 1 de cada
10.000 nifios con edades comprendidas

entre 1y 19 afios”.

Aplicando esta estimacion, segun los datos
del INE en 2012, en la poblacién andaluza
entre 0-19 afos (1.837.542 personas) en
un afio, entre 184 y 294 nifios y jévenes
mueren por enfermedades que limitan la
vida (40% de céncer y 60% de otras
enfermedades); de 2.205 a 2.940 padecen
una enfermedad limitante para la vida y
entre 1.103 y 1.140 de ellos necesitan que
le den respuesta a las necesidades
especificas de la edad pediatrica, al final de

la vida.
Plan autonomico de Cuidados Paliativos

El Plan Andaluz de Cuidados Paliativos®™
(CP) contempila la atencion de los pacientes
en situacién terminal de causa oncoldgica y
no oncoldgica y de cualquier edad, incluida

por tanto la edad pediatrica.

ey
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Fig 4: Plan Andaluz de Cuidados Paliativos 2008-2012

Uno de los objetivos especificos refiere:
“Abordar los cuidados paliativos en los
nifios y adolescentes tanto en patologias
oncolégicas como no oncoldgicas, aten-
diendo sus caracteristicas diferenciales o
especificas”. El modelo de atencidén que se
propone es el modelo de atencidn
compartida. Este modelo implica Ia
atencion de los nifilos en CP por los
profesionales de los recursos
convencionales, pediatra de Atencidn
Primaria y Servicios Pediatricos de los
hospitales, conjuntamente con los
profesionales de los recursos avanzados en
las situaciones que lo necesiten. Entre las
prioridades del trienio 2013-2015 del Plan
Andaluz de CP, se encuentra la atencion del
nifio/a en su domicilio, siempre dentro de
este modelo de atencidon compartida. Para
ello es imprescindible el desarrollo de
programas de formacién en cuidados
paliativos que incluyan las peculiaridades
de la edad pediatrica, tanto para los
recursos avanzados como para los
pediatras. También, es necesario que en las
Comisiones de Area, a nivel local; para
garantizar la implantacion del PAI CP
contar, entre su integrantes, con pediatras
de AP y Atencion hospitalaria del area
correspondiente. Asi mismo es necesaria la
presencia de un pediatra referente de CP,
con formacién avanzada en cada Area
hospitalaria-Distrito de AP, en relacidén con
la Comisiéon de Area para ayudar a la

coordinacion de los diferentes recursos. La
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continuidad  asistencial se garantiza,
igualmente que con los adultos, a través
del Programa de Telecontinuidad, que trata
de resolver telefénicamente el problema,
movilizando el recurso de
urgencias/emergencias para atencion en el

domicilio si la situacién lo requiere.

Recursos e iniciativas en Cuidados

Paliativos Pedidtricos en Andalucia

Andalucia cuenta con recursos de
paliativos de adultos distribuidos am-
pliamente por todas sus 8 provincias y que
atienden nifios en circunstancias
particulares. Desde el Plan Andaluz de CP
en los Ultimos afios se ha impartido de
manera especifica formacién orientada a
los profesionales de pediatria. Esta
formacién especifica se priorizd ya en el
afo 2.011, con un total de 228
profesionales sanitarios de pediatria (146
en 2011 y 82 en 2012) formados en
actividades formativas dirigidas a toda la
Comunidad Auténoma. Por otro lado en
2012, la Escuela Andaluza de Salud Publica
realizé formacion relacionada con la toma
de decisiones al final de la vida en Ia
infancia y adolescencia. Ademds se ha
realizado y editado el libro de apoyo; “El
final de la vida en la infancia y la
adolescencia, aspectos éticos y juridicos en
la atencidn sanitaria”. Se estd ultimando el
libro sobre “Control de sintomas en el nifio
y adolescente”, ya finalizado y pendiente

de revisiéon. Se ha creado igualmente un

programa de Telecontinuidad asistencial en
Cuidados Paliativos en el que, desde junio
de 2012 se han atendido a un numero
todavia reducido de nifos, pero que va
aumentando de manera progresiva,
aunque lenta. Existe en la Comunidad
Auténoma la Asociacion Alma y Vida para
atender a los padres en duelo, que cuentan

con psicélogos dentro del voluntariado.

Recursos especificos pedidtricos

En Andalucia oriental la dotaciéon de

recursos pedidtricos estd muy limitada.

La provincia de Malaga dispone de la
dotacién mas avanzada en este sentido. La
Unidad de Hospitalizacion Domiciliaria
Pediatrica del Hospital Regional
Universitario de Malaga fue creada en
1999, inicialmente vinculada a través de
una beca de La Caixa a la Unidad de
Oncologia Infantil, pero posteriormente
amplié la cobertura asistencial a pacientes
paliativos no oncoldgicos, pacientes
pluripatoldgicos y recién nacidos de bajo
peso. La Unidad de Hospitalizacién a
Domicilio Pediadtrica de Malaga estd
compuesta por 2 pediatras y 2 enfermeras
a tiempo completo. Se ubica en una
consulta externa de Pediatria en la planta
baja del Hospital Materno Infantil de
Madlaga. Dispone de una linea telefénica
interna y 2 teléfonos moviles. Su area de
cobertura es Malaga capital incluidos todos

los barrios periféricos.
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En ocasiones excepcionales se realiza una
asistencia delegada, en pacientes que no
son del drea de cobertura, a los que les
proporcionamos material y asistencia
telefénica. La asistencia domiciliaria corre a
cargo de su centro de Salud con el que
previamente se ha contactado. El horario
de cobertura del Pediatra es de 8-15 horas,
de lunes a viernes y de la enfermeria 8-20
horas de lunes a viernes y sdbados de 8-15
horas. El nimero de pacientes maximo es
de 30 por dia. En el periodo de 2010 a 2013
se han atendido 53 pacientes en algun

nivel de paliativos en la Unidad.

Por otro lado, en la provincia de Almeria,
desde la UGC de Pediatria del Complejo
Hospitalario Torrecardenas de Almeria, se
ha iniciado un programa especifico de
cuidados paliativos pedidtricos activo
desde Febrero de 2014. Este consta de una
comision pediatrica formada por un
pediatra coordinador de la actividad, una
psicologa clinica, una trabajadora social,
enfermeria y la representacion de un
pediatra de las distintas subespecialidades
de enfermedades pediatricas subsidiarias
de recibir cuidados paliativos pediatricos
(oncologia, neumologia, digestivo,
neurologia, UCI). El programa ofrece un
modelo de atencidn intrahospitalario que
evalia y coordina la atencién integral de
todos los pacientes y familias que utilizan

de los recursos hospitalarios (ingresos,

CCEE vy/o Urgencias), tienen alguna

enfermedad subsidiaria de recibir CPP y
han sido derivados por sus pediatras
responsables. Los ingresos de estos
pacientes con necesidades en nivel 3 son
manejados por el coordinador del
programa. Para el resto de pacientes y
aquellos que no precisan de ingresos
hospitalarios, la comisién, que se define
como referente de cuidados, elabora
planes de cuidados y objetivos
terapéuticos que son compartidos con sus
pediatras responsables de AP. Para la
atencion domiciliaria se adecua,
coordinado desde el hospital, un modelo
de atencidn compartido con los pediatras
de AP y enfermeria de enlace, para cubrir
horario de mafianas y dias laborables, y
con los recursos de cuidados paliativos
dirigidos a adultos para cubrir el resto de la
jornada y dias no laborables. El pediatra
coordinador de la actividad dispone de
busca independiente para horario de
mafianas y dias laborables y correo
electrénico especifico para atencion fuera
de ese horario. Desde su creacion, el

programa ha atendido en mayor o menor

grado a 16 nifios (5 exitus) y 31 familiares.

Por dultimo, ni en Granada ni en Jaén

existen recursos especificos para los CPP.

En  Granada, desde el Complejo
Hospitalario Universitario de Granada, son
los oncdlogos infantiles quienes manejan a
sus pacientes en cuidados paliativos

coordinandose puntualmente con la
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unidad del dolor de adultos y/o el 061,
para control de sintomas, y/o asistencia
urgente, en domicilio. Para el resto de
nifios con enfermedades subsidiarias de
recibir CP, desde UCIP se controla
ventilaciones no invasivas domiciliarias y
ciertos tipos de pacientes crénicos; y desde
las distintas subespecialidades pediatricas
manejan sus pacientes exclusivamente
desde su parcela clinica sin coordinacion
con el resto de subespecialidades. No
obstante, recientemente, desde la Unidad
de Oncologia Infantil, existe la iniciativa de
coordinar mas especificamente a todos los
pacientes que requieran de estos cuidados
mediante un proyecto que incorpora una
pediatra coordinador de la atencién
interniveles junto a la creacién de un

correo especifico para trabajo en red.

En Jaén, los cuidados paliativos estdn
vinculados a la unidad de Pediatria vy
coordinados con pediatras sensibilizados
de Primaria para la atencion puntual en

domicilio. Se atienden mayoritariamente

pacientes oncolégicos y, cuando es
necesario, se cuenta con la AECC vy la
asociaciéon ALES, de la federacién de padres
de nifios con cancer, para recursos de

psicologia, trabajo social y voluntariado.

Conclusiones

A pesar de que nuestro Estatuto de
Autonomia'® define a los cuidados
paliativos, en su Articulos 20 y 22, como un
derecho para todos los pacientes vy
usuarios del Sistema Andaluz de Salud y a
pesar de que en el Plan Andaluz de
Cuidados Paliativos  2008-2012  se
menciona especificamente al nifio en fase
terminal, aun hoy dia en nuestra regién
existe grandes diferencias entre la dotacidn
de recursos humanos y materiales para
adultos y nifios que necesitan de cuidados
paliativos. Teniendo en cuenta todo lo
expuesto, consideramos importante
evaluar estas diferencias y valorar la
incorporacién de estos servicios, siguiendo
los estdndares europeos, en todas las

provincias andaluzas.
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TENDENCIAS ACTUALES EN EL USO DE LA CAFEINA EN RECIEN NACIDOS
PREMATUROS
Serrano Ldpez I, .Jimenez Cabanillas V, Zamorano Bonilla L, Martin Alvarez E

Unidad Neonatal. Hospital Universitario Virgen de las Nieves. CHU Granada

Introduccion

La cafeina se utiliza desde hace
mas de 40 afios para el tratamiento de la
apnea de la prematuridad. Diversas series
sugieren que mds de un 80% de los
neonatos con peso al nacimiento inferior a
1000g y el 25% de los que tienen un peso
inferior a 2500g experimentan episodios de
apnea durante el periodo neonatal. Esto
hace que sea una de las medicaciones mas

empleadas en las unidades neonatales.

Los posibles mecanismos de accién de la
cafeina incluyen un aumento de Ia
sensibilidad al diéxido de carbono,
aumento de Ila contractibilidad del
diafragma, mejora de la actividad
catecolaminérgica, disminucion de Ila
fatigabilidad muscular y aumento de la

diuresis.

A pesar de la mejora en la supervivencia de
los recién nacidos de muy bajo peso en los
ultimos 20 anos, la displasia
broncopulmonar (DBP) vy el ductus
arterioso persistente (DAP) contintdan
siendo problemas frecuentes que afectan a
esta poblacién tan vulnerable con su

morbilidad asociada (aumento del tiempo

de ventilacion mecanica, trastornos del

neurodesarrollo, aumento de la tasa de
hospitalizacidon en el primer afio de vida,
etc.). Aproximadamente el 40% de los
recién nacidos (RN) de muy bajo peso
desarrollaran BDP, siendo ésta la
enfermedad pulmonar crénica mas
frecuente en la infancia. Actualmente
disponemos de muy pocas terapias

efectivas para prevenirla.

Ademads de DBP, el DAP es un problema
comun que afecta aproximadamente a la

mitad de los neonatos menores a 29 SEG.

Dos de cada tres de estos pacientes
reciben habitualmente tratamiento médico
para su cierre, y hasta uno de cada cuatro
puede precisar cirugia. La presencia de DAP
estd asociada con incremento de
morbilidad como ventilacién prolongada vy,
aunque con

controversia, puede

incrementar el riesgo de DBP.

Por tanto, debido a los efectos
adversos asociados a la DBP y al DAP, en
los Ultimos afios se estdn intentando
elaborar nuevas estrategias basadas en el
uso de cafeina, encaminadas a reducir o

prevenir dicha morbilidad.
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Nuestro objetivo es realizar una
revision de los principales estudios
publicados sobre la administracion de
cafeina en RN pretérminos y su influencia
en morbilidades como DBP, DAP, adem3s
del neurodesarrollo a largo plazo, el suefo

y otros aspectos.

Cafeina y Morbilidad Neonatal

La publicacién, en el afo 2006, del
ensayo clinico realizado por Schmidt vy
colaboradores “Cafeina para la apnea de
la prematuridad” (CAP trial, N Engl J

Med), puso de manifiesto los beneficios de

la cafeina para el tratamiento vy
prevencion de las apneas de |la
prematuridad. En este ensayo se
aleatorizaron recién nacidos prematuros
de peso entre 500 y 1250 gr. que
recibieron cafeina iniciada en los diez
primeros dias de vida frente a placebo. Se
observd que en los nifios que recibian
cafeina, disminuia el tiempo de ventilacion
mecanica alrededor de una semana,
presentaban una menor incidencia de DBP
y DAP cuando se comparaban con placebo,
con mejoria asociada de los resultados de
neurodesarrollo a largo plazo. Estos
resultados han incrementado el interés de
los neonatdlogos por el empleo de cafeina
profilactica en los ultimos afios. Por otra
parte, un analisis posterior del presente
estudio, sugeria que la efectividad de la

cafeina dependia del tiempo de inicio de

administracion de la medicacidn. Por tanto,
la administracion precoz de cafeina puede
incluir beneficios adicionales durante este
periodo a d6rganos de maxima
susceptibilidad en esta etapa como son
pulmén y cerebro en los primeros dias de

vida de un RN prematuro.

En un reciente estudio realizado en
la Universidad de Atlanta por Patel, Leong
y colaboradores, publicado en Journal of
Perinatology en 2013 “Early caffeine
therapy and clinical outcomes in
extremely preterm infants” se compararon
RN de peso menor o igual a 1250gr al
nacimiento que recibieron cafeina precoz
con aquellos que fueron tratados mas
tarde, para determinar si el tiempo de la
administracién de cafeina podria impactar
en las morbilidades comunes de Ia
prematuridad. La primera hipdtesis fue que
en los RN prematuros extremos que
recibian cafeina precoz( iniciada antes del
dia 3 de vida), disminuirian la incidencia de
DBP o muerte, comparado con RN que
iniciaron cafeina mas tarde (mas del 3 dia
de vida). Se eligio el tercer dia de vida, a
priori, basado en la media de dias que
iniciaban el tratamiento con cafeina en el
ensayo CAP  (Caffeine for Apnea of
Prematurity). En los resultados secundarios
se evalla si la administracién precoz de
cafeina estaria relacionada con Ia

reduccion en el tratamiento del DAP y con
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una disminucion de la ventilacidn

mecanica.

Se trata de un estudio
retrospectivo. En el periodo de 30 meses,
140 RN con peso al nacimiento inferior a
1250 gr. cumplian criterios de inclusion. La
mediana de edad gestacional fue 27
semanas y 910 gr de peso. 83 pacientes
recibieron inicio precoz de tratamiento con
cafeina y 57 pacientes recibieron inicio
tratamiento tardio. Las caracteristicas de
los pacientes en ambos grupos fueron

similares.

Similar proporcidn de pacientes en
ambos grupos precisaron ventilacion
mecdnica y no hubo diferencias
significativas en el tratamiento con
surfactante en ambos grupos, en la tasa de
hemorragia intraventricular, leucomalacia
periventricular, retinopatia de la
prematuridad, enterocolitis necrotizante,
perforacidn intestinal, uso de esteroides
postnatales o infeccidn entre ambos
grupos. Los RN que recibieron inicio de
cafeina precoz tuvieron un descenso
significativo de incidencia en los primeros
resultados de muerte o broncodisplasia
comparados con los que iniciaban mas
tarde el tratamiento, asi mismo tenian
tasas mas bajas de soporte respiratorio a
las 36 semanas de edad postmenstrual. La
diferencia de mortalidad entre los grupos

no fue significativa.

Respecto a los resultados
secundarios: Los RN que recibieron cafeina
precoz tuvieron un descenso significativo
de la necesidad de tratamiento del DAP. La
duracién de ventilacion mecdnica fue
significativamente mds baja en nifios que
recibieron tratamiento con cafeina precoz,
sin embargo, la mediana de duracién de
ventilacién mecdnica después del inicio del

tratamiento con cafeina fue similar en

ambos grupos.

Concluyen que el tratamiento
precoz con cafeina en RN con peso menor
o igual a 1250 gr de peso, se asocid con
disminucion de la morbilidad neonatal. Los
pacientes de menos de 750 gr al
nacimiento, considerados los de riesgo mas
alto para muerte o DBP, fueron los que
demostraron una asociacion mas fuerte
entre el tratamiento con cafeina precoz y
el descenso de DBP o muerte. En el estudio
no se identificd ningun efecto adverso
asociado con el inicio precoz del

tratamiento con citrato de cafeina.

Las limitaciones del estudio incluyen: El
disefio, en el que intervino un Unico centro,
con cohorte retrospectiva con una
poblacién predominantemente  afro-
americana. No se evalud los efectos a largo
plazo sobre la reduccién de incidencia de
discapacidad o pardlisis cerebral. Por todo
ello relatan la necesidad de ensayos

clinicos aleatorizados y randomizados con

cafeina precoz profilactica para comprobar
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la prevencion de morbilidad neonatal
como son DBP y DAP y la seguridad del
inicio temprano de cafeina en pretérminos

extremos.

Otro estudio, recientemente
publicado en JAMA Pediatrics, realizado
por Ldha, Sehia pertenecientes a la red
neonatal de Canada “Associaton of Early
Caffeine Administration an Neonatal
Outcomes in Very Preterm Neonates”,
plantea la asociacion entre la
administracién precoz de cafeina y los
resultados en recién nacidos muy
prematuros, con la hipdtesis de que el uso
profilactico de la cafeina (iniciandolo antes
de los dos dias de vida) podria

proporcionar beneficios a RN menores de

31 semanas de edad gestacional.

Se trata de un estudio
observacional retrospectivo con una
cohorte de recién nacidos menores de 31
semanas de edad gestacional ingresados
en 29 unidades neonatales de la Red
Canadiense. Los pacientes fueron divididos
en dos grupos, basados en el tiempo de
inicio de la administracion de cafeina:
Precoz, los RN recibian tratamiento en los
dos primeros dias de vida y tardio, los
neonatos que recibian tratamiento pasado

el tercer dia de vida.

El objetivo principal era |la
disminucion de muerte o DBP. Los

objetivos secundarios eran la evaluacién de

muerte, DBP, retinopatia severa (grado 3,
mayor de 3 o tratable), dafio neuroldgico
severo (presencia de hemorragia
intraventricular grado 3 o 4 o paren-
guimatosa), ecogenicidad periventricular
persistente pasados los 21 dias de edad o
leucomalacia periventricular, DAP,
enterocolitis necrosante estadio 2 o
superior, dias de ventilacién y dias de

oxigenoterapia.

De todos los pacientes que
cumplian criterios de inclusiéon, una
cohorte de 5101 neonatos fueron incluidos
en el estudio. 3806 pacientes recibieron
cafeina precozmente y 1295 neonatos
recibieron cafeina tardiamente. La media
de dias de inicio de administracién de
cafeina en el grupo que la recibid
precozmente fue un dia y en el tardio,
cuatro dias. La duracién total de
tratamiento con cafeina fue mayor en el
grupo que la recibié de forma precoz. En
cuanto a los resultados principales, la odds
de muerte y broncodisplasia de forma
conjunta fue mds baja en el grupo que la
recibié precozmente comparada con el
tardio. No hubo diferencia de mortalidad
entre ambos grupos. Los pretérminos del
grupo que recibié cafeina tardiamente
tuvieron una alta incidencia de DAP y tasas
mas altas de tratamiento quirdrgico del

mismo comparado con el grupo precoz.
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Ademads, permanecieron  mas
tiempo en cuidados intensivos neonatales
y recibieron durante mas tiempo
ventilacidn mecanica, ventilacién de alta
frecuencia y oxigenoterapia. No hubo
diferencias en los demds resultados

analizados (dafno neuroldgico severo, NEC,

retinopatia severa) entre ambos grupos.

Concluyen con que la administra-
cion de cafeina administrada de forma
precoz no asocia resultados adversos y estd
asociada con disminucién de la tasa de
muerte o broncodisplasia y DAP en
neonatos pretérminos, siendo preciso un
ensayo clinico randomizado comparando el
papel de cafeina precoz versus tardia en
RN prematuros para confirmar los

hallazgos.

Sin embargo, E.Bancalari en un
reciente articulo publicado en Early Human
Development “Current management of
apnea in premature infants: Is caffeine the
magic bullet?” resulta mas escéptico sobre
las bondades de la cafeina. Sefala que la
apnea es uno de los problemas mas
comunes en prematuros (90% en menores
de 28 semanas de edad gestacional) y que
a su vez se asocia con otras morbilidades
qgue incluyen peores resultados en
neurodesarrollo. En principio ante RN que
sufren apneas habria que identificar y
corregir las condiciones que la pueden
producir como hipoglucemia,

hipocalcemia, alcalosis metabdlica, anemia

e hipotensién arterial y cualquier otra
circunstancia que puede incrementar el
trabajo respiratorio, asi como evitar la
medicacion que produzca depresion del
SNC. Cuando los episodios son severos y
persistentes, la cafeina es efectiva
reduciendo dichos episodios. Con el uso de
éste farmaco se incrementa el
metabolismo y el consumo de oxigeno vy
puede reducir la tolerancia a hipoxia, a su

vez disminuye el flujo cerebral vy

mesentérico.

Por estos potenciales efectos
adversos, E. Bancalari se refiere a los
resultados obtenidos en el CAP trial
anteriormente comentado, en el cual se
enfatizan los beneficios de la cafeina a la
vez de la seguridad de la misma incluso a
largo plazo con la administracion de altas

dosis.

Los resultados publicados han
motivado que las distintas unidades
neonatales utilicen el tratamiento durante
largos periodos de tiempo sin estar bien
establecida su seguridad a largo plazo,
tratdndose de un farmaco con efectos
multisistémicos, pudiendo tener efectos
deletéreos en drganos en desarrollo, como
demuestra el modelo experimental en que
ratas eran sometidas a altas dosis de
cafeina junto a hiperoxia lo cual inducia
apoptosis en células alveolares tipo |l

(Dayanim S et al. Caffeine induces alveolar

apoptosis in  the  hyperoxia-exposed
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developing mouse lung. Pediatr Res

2014,;75:395-402.)

Cafeina y Discapacidad a largo plazo

Schmidt y colaboradores de la
Universidad de Philadelphia y Canadj,
publican en The Journal of Pediatrics en
2015 un estudio derivado del CAP trial
“Prediction of Late Death or Disability at
Age 5 years using a count of 3 Neonatal
Morbidities in Very Low Birth weight
infants”. Basandose en el hecho de que la
prematuridad y el bajo peso en si mismos
pronostican mayor riesgo de discapacidad
qgue nifios a término, e incrementado en el
caso de sufrir complicaciones derivadas de

la misma.

En el estudio tratan de determinar
la prediccién de muerte o discapacidad a
los 5 afos de edad de nacidos con muy
bajo peso, atendiendo a morbilidades en
etapa neonatal, de los pacientes incluidos
en el CAP trial que fueron seguidos hasta
los 5 afos de edad. Fueron evaluadas la
DBP, el dafio cerebral severo (HIV grado 3
o mayor, leucomalacia periventricular,
quiste porencefalico o ventriculomegalia) y
retinopatia de la prematuridad (ROP) en

grado severo.

Los resultados adversos se
contabilizaron como supervivencia a los 5
afos con discapacidad: Motora, cognitiva,
problemas de comportamiento (utilizando

escalas estandarizadas), sordera, ceguera o

pobre salud general: Necesidad de oxigeno
suplementario, alimentacion por sonda
nasogastrica o nutricion parenteral,
frecuentes

convulsiones, ingresos

derivados de la morbilidad neonatal.

Realizaron seguimiento a 1514
pacientes durante 5 afos. La edad
gestacional media fue de 27+4 SEG y peso
962 gr. El 43% de los pacientes (653)
tuvieron DBP, 13% dafio cerebral (196) y
6,1% (93) ROP severa. Estas 3 morbilidades
se asociaron fuertemente con muerte o
discapacidad a los 5 afios. La tasa de
muerte o discapacidad a los 5 afios fue
11,2% en pacientes que no presentaron las
morbilidades neonatales referidas, éste
porcentaje ascendia a 22,9% en pacientes
con una de las tres morbilidades, 43,9%
con dos y 61,5% las tres. Cada una de las
tres morbilidades resultaban similares e
independientes en el resultado de
discapacidad a 5 afios, multiplicandose el
riesgo si se asocian. Asi mismo, estudian el
hecho de haber recibido o no tratamiento
con cafeina con los resultados obtenidos.
El tratamiento con cafeina reduce el riesgo
de DBP y ROP severa, y asi la morbilidad de
estos pacientes pero el prondstico
posterior fue dictado por el recuento de
morbilidad, sin influencia adicional de la

terapia con cafeina.
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Las limitaciones del estudio las
basan en la pérdida de datos de la cohorte
inicial del CAP trial, hubo pérdida de datos
a los 5 afios del 18%. Ademas la
discapacidad se contabilizd6 comparandolas
con estas morbilidades cuando algunos
quizas la hubieran presentado por el hecho
de su estancia en cuidados intensivos. Hay
gue sumar que éstos pacientes fueron
sometidos a un seguimiento mads estrecho

y prolongado.

Concluyen que los RN de muy bajo
al nacer o que padecen DBP, dafio cerebral
ROP severa predice discapacidad a los 5

anos.

Cafeina y Suefo

En el estudio “Long-Term Effects of
Caffeine Therapy for Apnea of Prematurity
on Sleep at School Age” publicado en
American Journal of Respiratory and
Critical Care Medicine, a final de 2014, los
autores tratan de determinar la influencia
del tratamiento de la cafeina sobre
alteraciones en el patron de suefo, ya que
algunos estudios realizados en animales
(roedores), sugieren que la administracién
de cafeina durante el periodo neonatal
podria provocar alteraciones permanentes
en la regulacion del sueifo y el patron

ventilatorio.

El estudio plantea si el tratamiento
con cafeina pudiera tener efectos adversos
a largo plazo alterando la estructura
normal del suefio y el patrén ventilatorio
durante el mismo favoreciendo aparicion
de insomnio e hipoapneas, a través de una
serie de mediciones objetivas y subjetivas
del suefio, a partir de una cohorte de
sujetos que habian participado en un
ensayo clinico en el que se valoraba el uso

de cafeina frente a placebo.

Realizan un estudio prospectivo
aleatorizado, controlado y doble ciego. La
poblacién del estudio tenia edades
comprendidas entre los 5 y 12 afios.
Fueron prematuros con peso al
nacimiento entre 500 y 1250 g y habian
formado parte de un ensayo clinico al
nacimiento (uso precoz de cafeina como
tratamiento de las apneas del prematuro

frente a placebo).

Los nifios eran sometidos durante
dos semana a actigrafia (técnica que
permite obtener una valoracién indirecta
de la estructura del suefio a través de la
actividad fisica y movimientos del
paciente), y una noche a polisomnografia
ambulatoria. Ademads, los cuidadores
rellenaron un diario y unos cuestionarios
sobre el suefio. Los resultados primarios a
definir eran: tiempo total de suefo
registrado por actigrafia asi como las
apneas —hipoapneas registradas por

polisomnografia.
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Fueron incluidos un total de 201
sujetos al estudio. La actigrafia no mostré
diferencias estadisticamente significativas
entre ambos grupos de comparacion en el
tiempo total de sueio, en el tiempo de
latencia del suefio ni en la eficiencia del
mismo. Se obtuvo con éxito la
polisomnografia en 197 sujetos. El tiempo
total de suefio registrado por esta técnica,
era mas largo en el grupo cafeina que el
grupo control, aunque no existian
diferencias en la eficiencia del suefio y la
estructura del mismo entre ambos grupos.
Una alta proporcidn de pacientes tenian
SAOP en ambos grupos (> 2 apneas a la
hora), no existiendo diferencias entre
ambos grupos. También se observd una
elevada tasa de movimientos de los
miembros durante el suefio en ambos
grupos, sin existir diferencias

estadisticamente significativas.

Este estudio no encontré efectos a
largo plazo del empleo del tratamiento con
cafeina durante el periodo neonatal entre
los recién nacidos prematuros. No se
observaron diferencias entre ambos
grupos de estudio en las medidas objetivas
ni  subjetivas que valoraraban las
caracteristicas del suefio en esta poblacion
durante la edad escolar (cantidad y calidad
del suefio). Si se demostré que los ex
prematuros tenian una alta prevalencia de
SAOP y movimientos periddicos de las

extremidades durante el suefo en

comparacion con la poblacién general. Los
posibles factores que pueden ser los
responsables de esta mayor prevalencia de
SAOP entre los recién nacidos prematuros
son la deformacién del paladar secundaria
hipotonia y las

a la intubacion, la

anomalias en el control ventilatorio.

Cafeina y Teofilina

En el articulo “Use of
Methylxanthine  Therapies for the
Treatment and Prevention of Apnea of
Prematurity” publicado en 2014 en
Pediatrics drugs, se realiza una revision
sobre el tratamiento de metilxantinas
como prevencibn de apnea de |la
prematuridad. Aunque la cafeina y la
teofilina tienen caracteristicas moleculares
similares, muestran ligeras variaciones en
eficacia clinica cuando se emplean para el
tratamiento y prevencidn de la apnea
obstructiva del prematuro (AOP). Asi,
multiples estudios y revisiones han
demostrado que la cafeina tiene una
ventana terapéutica mdas amplia y una vida

media en suero mas larga.

El propdsito de este articulo es
revisar la literatura disponible sobre la
terapia con metilxantinas y la prevencidn
de la AOP, asi como determinar la utilidad
de la monitorizacién de niveles

plasmaticos de los farmacos.
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Respecto a la eficacia clinica: Tanto
la cafeina como la teofilina actuan
reduciendo el numero de episodios de
apnea en recién nacidos prematuros. No
observaron diferencias en la eficacia clinica
aunque cafeina tiene inicio de accién mas
temprano. Respecto a dosis de cafeina
para reducir tasa de fracaso de extubacién
los datos sugieren que dosis 20 mg/kg/dia
de citrato de cafeina da mejores
resultados clinicos que la dosis de

mantenimiento de 5 mg/kg/dia.

En cuanto a Seguridad: El citrato de
cafeina es generalmente bien tolerada,
aunque puede producir taquicardia,
taquipnea, alteraciones en niveles de
glucosa, nerviosismo, inquietud,
temblores, irritabilidad, vomitos e
intolerancia alimentaria. Es conocido que la
teofilina se asocia con un mayor numero
de efectos adversos (taquicardia, agitacion,
intolerancia  digestiva, hipopotasemia).
Otro de los efectos producidos por las
metilxantinas en general, es el incremento
gasto energético, con el consiguiente

retraso en la ganancia de peso en muchos

Casos.

A pesar de sus seguridad, el uso de dosis
elevadas de citrato de cafeina, como el
bolo del mismo con dosis altas (25mg/kg)
produce disminucidon del flujo sanguineo
de las arterias cerebrales e intestinales,
secundaria a la

probablemente

vasoconstriccion que le farmaco produce,

con el consiguiente aumento del riesgo de
leucomalacia periventricular, hemorragia, y
enterocolitis necrotizante. Existen algunos
estudios que tratan de evaluar la mayor
seguridad de la administracién
fragmentada de la dosis de carga, aunque

no existe aun evidencia en este tema.

Farmacologia de las metilxantinas:
Existen pocos estudios que hayan evaluado
la farmacocinética y farmacodindmica de la
cafeina administrada a recién nacidos
prematuros. La terapia con cafeina ha
demostrado ser mas eficaz en el
tratamiento de AOP que la teofilina, no
solo por tener menores efectos adversos,
sino también porque puede ser dosificada
una vez al dia ya que su vida media en

sangre es mas prolongada.

El metabolismo y la eliminaciéon de la
cafeina en los recién nacidos se rige
principalmente por la adquisicién de la

funcién hepatica y renal.

Determinacion de los niveles
plasmdticos: Ayudaria a asegurar que las
concentraciones plasmaticas del farmaco
se mantienen dentro del rango
terapéutico, evitando la toxicidad por dosis
supra-terapéuticas y el fracaso del
tratamiento subterapéuticos. Sin embargo,
la determinacion de niveles de cafeina no
ha demostrado ser util cuando se
administran dosis estandar. Sin embargo,

en aquellos casos en los que se sospecha
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toxicidad o hay ausencia de respuesta
clinica adecuada, pueden estar justificados.
Ademas, algunos autores han sugerido
que la monitorizacion continua podria

ayudar en el destete de la terapia.

Concentraciones séricas de cafeina

“Serum Caffeine concentration
and short term outcomes in premature
infants of < 29 weeks gestational age”. En
el presente articulo publicado en Nature a
final de 2014, Alur y colaboradores, desde
EEUU, parten del hecho de que esta
demostrado que la cafeina es efectiva para
el tratamiento de apnea de Ila
prematuridad pero aun no estd bien
establecida si la concentracién terapeutica
del farmaco tiene efecto en otros
resultados como enfermedad pulmonar

cronica (EPC).

El objetivo de este estudio fue
determinar si hay asociacion entre las
concentraciones séricas de cafeina y la
incidencia de EPC en prematuros < 29

semanas de edad gestacional.

Realizan un estudio retrospectivo
de todos los nifos de la red Neonatal
Wellspan menores o igual a 29 semanas de
edad gestacional con supervivencia a 36
semanas de edad postmenstrual del 2007
al 2011. Recogieron datos
sociodemograficos, concentraciones de

cafeina, dia de vida en que se incid

tratamiento, duracién de ventilacion

mecdnica, sepsis bacteriana, ductus

arterioso persistente, hemorragia
intraventricular (HIV), retinopatia de Ia
prematuridad (ROP), leucomalacia

periventricular (LPV).

Afirman que ya que la cafeina es un
farmaco seguro, no se realizan en las
distintas unidades neonatales
concentraciones séricas del farmaco, aun
asi su unidad contindan haciéndolo para
asegurarse que las concentraciones no
exceden 30 pgr/ml. Obtuvieron
concentraciones  séricas de cafeina
semanalmente y mas frecuentemente si el

paciente estaba sintomatico.

Cumplieron criterios de inclusion
198 RN. Al analizar los resultados de
concentraciones de cafeina y EPC fue
notable el hecho de aparecer
concentraciones de cafeina mds altas en
pacientes que no presentaron EPC frente a
los que si la tuvieron, pero éstos ademas
mostraban significativamente mas
prolongados los dias de ventilacién
mecdnica, mayor infeccion, mas ductus
arterioso persistente y otras morbilidades
asociada. Por este motivo, realizaron un
modelo de regresion logistica para ajustar
estas variables de confusién, tras lo cual
fue estadisticamente significativo el menor
porcentaje de recién nacidos con EPC entre
los que tenian mas elevada la

concentracién sérica de cafeina (17ug/ml

en pacientes sin EPC frente 14ug/ml en los
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que si la presentaron), de forma que los
gue tenian bajas concentraciones de
cafeina se asociaban con 4,5 veces mis

riesgo de padecer EPC.

Determinaron las concentraciones
Optimas de cafeina que tenian mds efecto
en EPC v comprobaron que
concentraciones mayores a 14,5ug/ml eran
consideradas altas y menor o igual a
14,5ug/ml, bajas. Utilizando este valor para
el analisis de los resultados, los RN con
altas concentraciones tenian menos
incidencia de DAP, menos dias de
ventilacidn mecanica y oxigenoterapia,
menor necesidad de diuréticos, menor
incidencia de EPC y menos dias de estancia
hospitalaria, siendo todas las diferencias
estadisticamente significativas. No fueron
significativas las diferencias encontradas
respecto a morbilidades no respiratorias:

HIV, LPV, NEC o ROP.

Sugieren que no sdélo el tiempo
precoz de inicio de cafeina es importante
para la prevencién de EPC sino también la
concentracidn sérica que alcanza, teniendo
en cuenta la farmacocinética del mismo.
Las limitaciones del estudio incluyen
tratarse de un estudio retrospectivo, no
realizaron seguimiento neurolégico a largo
plazo, ademads de no conocer la
farmacogendmica de cada paciente para
comprender si los RN con elevada

concentracion sérica eran lentos

metabolizadores 6 recibian mas cantidad

de cafeina.

Concluyen afirmando que las
concentraciones séricas de cafeina mayor a
14,5ug/ml estan fuertemente relacionadas
con disminucién de enfermedad pulmonar
cronica, menos dias de estancia
hospitalaria, menos dias de ventilacién
mecdanica, en RN de muy bajo peso < 29
semanas de edad gestacional,
precisandose ensayos clinicos
randomizados para identificar las
concentraciones séricas ideales para

determinar posibles beneficios a largo

plazo.

Modelo experimental Cafeina

El articulo publicado en Pediatric
Research  “Caffeine induces alveolar
apoptosis in the hyperoxia-exposed
developing mouse lung” de Dayanim y
colaboradores trata sobre un estudio
experimental sobre la cafeina y su relacion

con la prevencién de DBP.

La cafeina es un antagonista del
receptor de adenosina ampliamente
utilizado en recién nacidos prematuros
para el tratamiento de apnea de la
prematuridad, sin embargo, su funcién en
la prevencion de la DBP sigue siendo
controvertido. Conocer la relacidn entre la
adenosina y el desarrollo de enfermedades
pulmonares podria ser relevante para el

tratamiento y prevencion de la DBP. Hasta
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la fecha, la evidencia tanto clinica como
experimental demuestra que la via de
sefalizacion de la adenosina esta implicada
en la regulacién de las enfermedades
pulmonares, ya que los niveles de
adenosina estan elevados en el lavado
broncoalveolar (BAL) de pacientes con
enfermedades pulmonares crénicas tales
como el asma y el EPOC, por lo tanto,
desempeifla un claro papel en la
inflamacién del pulmén vy las vias
respiratorias aunque su funcién en el
desarrollo alveolar permanece
desconocido. Las acciones de la adenosina
estan mediadas a través de la activacién de
cuatro receptores de superficie celular (A1,

A2A, A2B y A3) siendo lo receptores A2A

los que juegan un papel antiinflamatorio.

De este modo, los autores del
estudio pretenden estudiar la funcién de
sefializacion de adenosina y sus receptores
en el desarrollo del pulmdn de ratones en
situacién de hiperoxia inducida durante 14
dias, junto con la administracion diaria de
cafeina (versus administracion de suero
salino en el grupo control) seguido de un
periodo de recuperacion de 14 dias, con el
fin de determinar el efecto de la cafeina en
la modulaciéon del receptor de adenosina vy
el  desarrollo  alveolar. Finalmente
demuestran que la situacidon de hiperoxia
indujo un aumento los receptores de A2A,
pudiendo

representar un papel

potencialmente protector contra el estrés

oxidativo e inflamacién, sin embargo el
efecto antagonista de los receptores a
través de la cafeina indujo un aumento de
la inflamacion y detencion del desarrollo
alveolar con apoptosis asociada de las

células epiteliales.

Por tanto concluyen que la cafeina
puede tener un papel potencialmente
adverso en el desarrollo alveolar. Aunque
puntualizan que se necesitan mas estudios
para explorar los mecanismos precisos de
la sefializacién del receptor de adenosina
involucrado en el desarrollo alveolar; ya
que la comprensidn de estos procesos
ayudard a caracterizar aun mas el impacto

de la cafeina en el pulmdn en desarrollo.

Comentarios

Los resultados de los estudios
analizados  demuestran que el inicio
precoz de cafeina puede asociarse a
disminucion de enfermedad pulmonar
cronica en recién nacido prematuros
extremos, ademas de una posible

reduccion de ductus arterioso persistente

que precisa tratamiento.

Dado el escaso nuimero de trata-
mientos disponibles para la prevencion de
la displasia broncopulmonar, optimizar el
uso del tratamiento con cafeina que ha
demostrado ser seguro y efectivo en la
reduccion de DBP, puede ser wuna

estrategia adecuada para disminuir la
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morbilidad neonatal sobre todo en RN
prematuros de muy bajo peso al

nacimiento.

Sin embargo la utilizacién del
farmaco durante largos periodos de tiempo
crea la necesidad de comprobar Ia
seguridad del mismo a largo plazo ya que
actua igualmente sobre érganos inmaduros

en proceso de formacién y diferenciacién.

Se precisan ensayos clinicos
controlados para evaluar el momento
Optimo de inicio del tratamiento, dosis,
correlacion con niveles séricos del farmaco,
asi como determinar posibles efectos
adversos sobre neurodesarrollo a largo
plazo, con seguimiento estrecho de éstos

pacientes.
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FUNCIONAMIENTO DE UN CSUR EN CIRUGIA DE LA EPILEPSIA EN ANDALUCIA

Medina Martinez, I; Ruiz Molina, AM; Arrabal Ferndndez, LM, Rolddn Aparicio, S.

Unidad de Neuropediatria/Cirugia de la Epilepsia. Complejo Hospitalario Universitario Granada

Introduccion:

La epilepsia es una enfermedad
relativamente frecuente en la poblacion
pediatrica. De manera global, la mayoria de
los pacientes tienen un adecuado control de
crisis con tratamiento médico, sin embargo;
alrededor de un 25% no tiene un buen

control de su epilepsia asocidandose esto a

una gran morbimortalidad.

En 2010, la International League Against
Epilepsy (ILAE) * define la ER como aquella
epilepsia en la que no se ha conseguido el
estado libre de crisis, tras dos ensayos con
FAE (en mono o en combinacion),
apropiados al tipo de epilepsia, bien

tolerados y tomados de forma adecuada.

Se define el estado libre de crisis como la
ausencia de cualquier tipo de crisis (incluido
auras) durante un periodo minimo superior a
tres veces el tiempo entre crisis mas largo en
el ultimo afio previo a la instauracion del
tratamiento con ese farmaco, o bien durante

un tiempo de 12 meses desde que se

instauré el tratamiento con ese farmaco,

eligiendo el periodo mas largo.

Los nuevos farmacos antiepilépticos (FAE) no
han disminuido como se esperaba el
porcentaje de epilepsia refractaria (ER).
Debido al elevado niumero de FAE y a la cada
vez mayor disponibilidad de cirugia de la
epilepsia, es necesario establecer de forma
precoz el diagndstico de epilepsia refractaria
con el fin de evitar demoras innecesarias a la
hora de aplicar un tratamiento apropiado o
referir al paciente a un centro especializado
donde vaya a recibirlo. El retraso en el
diagnéstico, y por tanto en el tratamiento;
puede tener consecuencias en la evolucion
clinica, especialmente en los pacientes

pediatricos.

La epidemiologia de la ER no esta bien
establecida y hay discrepancias entre los
estudios publicados, principalmente debido a
la falta de criterios undnimes en su
definicion. Tellez-Zenteno JR et al > en un
estudio de 250 pacientes (nifios y adultos)
con la nueva definicidn de la ILAE se obtuvo

una prevalencia del 33%.
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En nuestro medio, la nueva definicion de la
ILAE ha sido testada en una muestra de 508
nifos (menores de 14 afios) seguidos una
media de 90 meses obteniéndose una cifra
del 19% de ER en los pacientes tratados y del
17% en la muestra total siendo mucho mas
elevada entre los menores de 4 afios, en los
gue tenian retraso del desarrollo o en las

epilepsias sintomaticas

Como factores prondsticos de evolucidon
hacia ER * se definen principalmente el tipo
de sindrome epiléptico (Sd. West, Sd.
Lennox-Gastaut, Sd. Doose...), aquellas
epilepsias de etiologia sintomdtica y
criptogénica, factores relacionados con el
tipo de crisis (edad de aparicidn, frecuencia
elevada de crisis al debut...), presencia de
lesién estructural subyacente, patrones de
EEG (paroxismos multifocales, enlenteci-
miento focal...) y la ineficacia del tratamiento

con el primer FAE.

Los pacientes que se engloban dentro de
esta definicidn deben ser evaluados dentro
de una unidad clinica de epilepsia (UCE),
definida por Labiner et al > como un conjunto
de equipamiento, médicos y otros
profesionales con especial entrenamiento
y experiencia en epilepsia, destinados a
proporcionar el manejo integral del
paciente con ER. Consta de los siguientes

profesionales:

- Profesionales en epilepsia-cirugia de la

epilepsia:  neuropediatras, neurdlogos,

neurofisidlogos, neurocirujanos, neurorra-
didlogos, especialistas en medicina nuclear,

neuropsicélogos y psiquiatras.

- Otros profesionales como trabajadores
sociales, terapeutas ocupacionales y equipo

de enfermeria especializada.

A pesar de haber muchas publicaciones de
cirugia de la epilepsia en la infancia acerca de
resultados, indicaciones e impacto en la
calidad de vida de los pacientes, existen aun

realmente pocas series de resultados totales

Encontramos en la literatura un acuerdo
unanime en los beneficios de la cirugia en la
infancia en el rendimiento académico al
lograr un adecuado control de las crisis , por
lo que el efecto deletéreo de las mismas
desaparece y la plasticidad neuronal “hace el
resto” minimizando la posible morbilidad

derivada de la cirugia.

Objetivo

Nuestro objetivo es dar a conocer el
funcionamiento del Hospital Virgen de las
Nieves como CSUR (Centro, Servicio y Unidad
de Referencia) en Cirugia de la Epilepsia, asi
como los datos necesarios para su evaluacion

anual.

Metodologia de trabajo:

Nuestro centro comenzo a trabajar en cirugia
de la epilepsia en 2008 y consiguid la
acreditacion como CSUR en 2010 junto a

otros hospitales como La Fe de Valencia, H.
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La Princesa Madrid, H. Santiago de

Compostela y H. Clinic de Barcelona.

La evaluacién de cada paciente consta de

varias fases:

- El paciente llega derivado a la consulta de
Neuropediatria donde se realiza la historia
clinica completa y detallada: tipos de crisis,
evolucién de las mismas, pruebas realizadas,
diagndstico, tratamientos y respuestas a los
mismos, desarrollo

psicomotor y

cognitivo/conductual...

- Con el objeto de minimizar la estancia
hospitalaria, neuropediatria organiza un
ingreso durante el cual se realizan todas las
pruebas complementarias necesarias para el

estudio prequirurgico:

e Ingresa un domingo por la noche.
Esa noche se priva de suefo y se
ajusta la dosis de la medicacion del
paciente (segin pauta previa
acordada con neuropediatria) con el
objeto de registrar crisis durante su

estudio.

e lunes y martes se realiza

monitorizacion video-EEG

e Miércoles: se realiza PET interictal.

e Jueves: se realiza RM 1,5T o 3T (si es
necesario) con protocolo especifico
de epilepsia. Si aportan pruebas de

imagen de un hospital externo, son

valoradas por nuestro equipo de

neurorradiologia.

e Viernes se realiza evaluacion
neuropsicoldgica y el paciente es

dado de alta.

- Posteriormente se lleva a cabo una reunidn
multidisciplinaria del equipo de la UCE para
valoracion de las pruebas complementarias y
toma de decisiones de forma individualizada
para adoptar la actitud mas adecuada a cada
paciente: cirugia si o no, tipo de cirugia o
VNS, necesidad de ampliar estudios (RM 3T,
electrodos profundos o manta de electrodos,

SPECT ictal....)

- Neuropediatria acuerda una reunion con la
familia del paciente donde se les expone y

explica la decisién tomada.

En aquellos pacientes en los que finalmente
se decide actitud terapéutica mediante
cirugia de la epilepsia, la monitorizaciéon de
los resultados y la evolucidn de los pacientes
después de la intervencidon es realizada

mediante la escala de Engel modificada:
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Grupo [: Libre de crisis.

Completamente libre de crisis después de la cirugia.

Sélo auras después de la cirugia.

Algunas crisis después de la cirugia, pero libres de ellas al menos por dos afios.

Solo crisis después de la retirada del medicamento

Grupo ll: Rara ocurrencia de crisis.

A.

Inicialmente libre de crisis pero raras ahora

Raras crisis después de la cirugia

Crisis ahora pero raras al menos por 2 afos

Solo crisis nocturnas

Grupo lll: Meritoria mejoria de las crisis.

A.

B.

Metritoria reduccién de las crisis (mds del 90%)

Prolongado intervalo sin crisis pero menor en 2 afios

Grupo IV: No mejoria de las crisis.

YD Significativa reduccion de las crisis (entre 50 y 90%)
@D Poco cambio aparente (reduccién de menos del 50%)
d@n Peor
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Como CSUR somos unidad de referencia para

las provincias de Andalucia. Hemos recibido

hasta el momento 73 pacientes evaluados

Evaluacion CSUR:

Con caracter anual, como centro

Figura 1

CSUR,

proporcionamos al Ministerio de Sanidad los

siguientes datos para su evaluacion.

- Datos de actividad

e (Cirugias de epilepsia refractaria

e Total y desglosado por tipo de

actividades (cirugia resectiva, VNS,

cambio generador, estimulacién

cerebral profunda,

electrodos

implantados para diagndstico vy

radiocirugia)

e C(Cirugias a pacientes de

comunidad auténoma

otra

e Estudios monitorizacion VEEG de la

unidad

e Estudios monitorizaciéon

VEEG

prolongada de otras comunidades

auténomas

distribuyen de la

(desde 2008 hasta Abril de 2015), que se

siguiente  manera

O Granada
B Cérdoba
E Almeria
O Jaen

@ Huelva
W Cadiz

B Malaga
O Sevilla

Total pacientes (nuevos y en
seguimiento) con epilepsia
refractaria o farmaco-resistente

atendidos al afio en la unidad.

Total pacientes (nuevos y en
seguimiento) con epilepsia
refractaria o farmaco-resistente
atendidos al afio de otras

comunidades autdbnomas.

Total de pacientes nuevos con
epilepsia refractaria atendidos al afo

en la Unidad

Pacientes nuevos con epilepsia
refractaria atendidos al afio de otras

comunidades autdbnomas.

Datos relativos a los indicadores de

procedimiento y resultados.

tienen en cuenta los siguientes

porcentajes:
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A. Pacientes con epilepsia del
[6bulo temporal lesional (en RM)
en el Grupo |y Il de la Escala de
Engel a los 6 y 12 meses de la

cirugia

B. Pacientes con epilepsia del
I6bulo temporal no lesional (en
RM) en el Grupo | y Il de la
Escala de Engel a los 6 y 12

meses de la cirugia

C. Pacientes con epilepsia
extratemporal lesional (en RM)
en el Grupo |y Il de la Escala de
Engel a los 6 y 12 meses de la

cirugia

D. Pacientes con epilepsia
extratemporal no lesional (en
RM) en el Grupo | y Il de la
Escala de Engel a los 6 y 12

meses de la cirugia

E. Pacientes con epilepsia
respondedores al afo de la
estimulacién vagal o cerebral

profunda.

F. Mortalidad hospitalaria tras

cirugia de epilepsia.

G. Pacientes intervenidos  de
epilepsia con secuelas
neuroldgicas permanentes
graves e inesperadas tras la

cirugia

H. Pacientes intervenidos  de
epilepsia con secuelas
neurolégicas y persistencia de
las crisis a los 6 meses de la

cirugia

. Pacientes a los que se realiza un
video EEG que presentan
durante el mismo estado

epiléptico que requiere UCI
Conclusiones:

Nuestro centro cumple los requisitos para
acreditacién como CSUR y va en consonancia
a la actividad de los otros CSUR de nuestro

pais.

Determinadas  epilepsias refractarias se
curan con cirugia con minima o nula
morbilidad . En las epilepsias lesionales, la
cirugia permite un control de crisis en un 70
- 80% de los casos”® No excluye la
posibilidad de cirugia la ausencia de lesion,
ni la bilateralidad de las alteraciones EEG,
aungue en estos casos dicho porcentaje de

éxito se reduzca practicamente a la mitad®.

La colocacidon de electrodos profundos en
aquellos casos que requieran localizar mejor
la zona epileptdgena, consigue un 65-70% de

libertad de crisis.

En otras epilepsias refractarias la cirugia no
es curativa pero puede aportar mejoria en
control de crisis, cognitivo y calidad de

vida™®.
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Los nuevos FAE no han disminuido el
porcentaje de epilepsia refractaria ni por
tanto, el nimero de candidatos a cirugia; por
lo que no debe esperar a probarse todos
los FAE antes de derivar a una Unidad

Clinica de Epilepsia.

Consideramos importante resaltar que
aunque los pacientes no sean candidatos a
cirugia resectiva, siempre son susceptibles de
una valoracidon especializada; lo que en
ocasiones permite descubrir pseudocrisis,
errores diagndsticos, nuevas opciones
farmacoldgicas, asi como considerar otras

opciones como implantacion de VNS.
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ACTUALIZACION DE LAS RECOMENDACIONES EN EL MANEJO INICIAL DEL
TRAUMATISMO CRANEAL SEGUN NATIONAL INSTITUTE FOR HEALTH AND CARE
EXCELLENCE (NICE GUIDELINE)™

Rodriguez Lucenilla MI.[1], Martinez Espinosa G.[2], Aguirre Rodriguez J.[1]

[1]JUGC Pediatria. Hospital Torrecardenas. [2]Servicio Pediatria. Hospital de Poniente.

INTRODUCCION

El traumatismo craneal (TC), es una
de las causas mas frecuentes de muerte
y/o discapacidad en personas entre 1-40
afos, ademds representa uno de los
principales motivos de consulta en los
servicios de urgencias. A pesar de esto, la
incidencia de muerte secundaria a un TC es
muy baja (0.2%). Como es de esperar, la
mayoria de los pacientes con una evolucion
desfavorable han presentado un TC
moderado-severo, sin embargo en la
mayoria de los casos la evolucidon serd
buena. Por lo tanto, en urgencias
deberemos atender a un gran numero de
pacientes que han presentado un TC leve y
gue no precisan pruebas complementarias
e identificar aquellos casos con mayor
riesgo de presentar dafio cerebral. Por este
motivo, es  imprescindible utilizar
protocolos actualizados y basados en la
mayor evidencia cientifica que permitan la
deteccién precoz de aquellos pacientes con
lesion  cerebral secundaria a TC
optimizando la utilizaciéon de los recursos
disponibles. Esto es de especial interés en

pediatria ya que entre el 30 y el 50% de los

pacientes que acuden a urgencias por TC
son menores de 15 afios y ademas el riesgo
de utilizacion de pruebas complementarias
se multiplica, por ejemplo, como es el caso

de las radiaciones ionizantes.

En este sentido las guias clinicas
publicadas por el National Institute for
Health and Care Excellence  (NICE)™,
realizan una serie de recomendaciones que
abarcan desde la prevencién, hasta el
cuidado primario y secundario de una
determinada condicién clinica. Estas se
basan en la mejor evidencia disponible
evaluada mediante métodos
predeterminados, con el objetivo de
implementar la calidad de la asistencia.
Desde el afio 2003 se han publicado tres
guias para el manejo inicial de TC en nifos
y adultos. En la pendltima revisién
realizada en 2007, el principal cambio fue
la eliminacion de la radiografia craneal
como primera prueba diagndstica en el
manejo del TC. Esta dltima guia publicada

en enero 2014 hace una actualizacion de la

evidencia cientifica publicada hasta el
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momento sobre aspectos como la
valoracion pre-hospitalaria, seleccion de
pacientes para la realizacion de
neuroimangen, diagndstico de lesiones
cervicales y por ultimo, los criterios de alta

y seguimiento.

En relacidn a la evidencia cientifica
de las recomendaciones publicadas en esta
ultima actualizacién, una de las principales
novedades es el cambio en el sistema de
evaluacion de los grados de evidencia. Para
esto, en esta guia se evalian las
publicaciones  disponibles  para  un
determinado tema utilizando el sistema
GRADE™, como se describe en la tabla 1.

Sin embargo, para las recomendaciones

gue no han sufrido modificacién con
respecto a la guia publicada en 2007 se
mantiene el sistema de evaluacién para
una determinada intervencién utilizado
por la Scottish IntercollegiateGuideline

Network.

Por todo esto, creemos importante
la publicaciéon de un resumen con una
finalidad eminentemente practica, que
sintetice las principales recomendaciones
publicadas en esta guia con el fin de ayudar
a los clinicos en el manejo de los pacientes
que consultan por TC y a la toma de
decisiones basadas en la mayor evidencia

disponible.

Tabla 1. Grados de recomendacidén segun el sistema del GRADE Working Group

Nivel de Significacion

evidencia

Alta Es muy poco probable que nuevos estudios cambien la confianza que
tenemos en el resultado estimado

Moderada Es probable que nuevos estudios tengan un impacto en la confianza que
tentemos y puedan modificar el resultado

Baja Es muy probable que nuevos estudios tengan un impacto importante en
la confianza que tenemos y puedan modificar el resultado

Muy baja El resultado no ha sido demostrado
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TRATAMIENTO INMEDIATO EN EL LUGAR
DEL ACCIDENTE Y DERIVACION
HOSPITALARIA

La asistencia extrahospitalaria de
un paciente que ha presentado un
traumatismo craneal, debe estar dirigida a
minimizar el dafio cerebral secundario al
traumatismo y facilitar su tratamiento
hasta su llegada a un drea hospitalaria,
asegurando un adecuado soporte vital.
Otra cuestion importante es evaluar la
evidencia disponible, sobre los beneficios y
riesgos de derivar a estos pacientes
directamente a un hospital con

neurocirugia o al hospital mas préximo.
Recomendaciones

El manejo inicial de nifios que
hayan sufrido un TC importante ha de estar
basado en los principios sefialados en:
Avanced Paediatric Life Suport (APLS),
European Paediatric Life Suport (EPLS), Pre-
hospital Paediatric Life suport (PHPLS) y
Paediatric  Education for Pre-hospital

Professional (PEPP) courses.

El personal de traslados debe de
estar entrenado en el cuidado de estos
pacientes y asegurar un adecuado relevo a
los servicios de urgencias con informacion
sobre los cuidados recibidos y sintomas

gue han presentado durante el traslado.

Se debe proporcionar una

adecuada inmovilizacién cervical a aquellos

pacientes que presenten uno de los

siguientes factores de riesgo:

Glasgow menor de 15 puntos.

- Dolor cervical.

- Focalidad neurolédgica.

- Parestesias en las

extremidades.

- Cualquier otra clinica que haga
sospechar de dafio medular

cervical.

Recomendaciones con un nivel 5

de evidencia y grado de recomendacion D.

El transporte de los pacientes que
han sufrido un traumatismo craneal debe
ser al hospital mds préximo que disponga
de recursos para el manejo inicial del TC y
para la investigacion y tratamiento de
posibles lesiones asociadas. Todos los
hospitales que reciben pacientes con TC
directamente desde el lugar del accidente
deben tener estos recursos adaptados a la

edad de los pacientes.

A pesar de que algunos pacientes
se podrian beneficiar de la derivacidn
directa a un hospital con neurocirugia, en
otros casos puede ser mas importante el
manejo adecuado de la via aérea, la
inmovilizacién  cervical, asegurar una
adecuada circulacién antes de su

derivacion a un hospital con neurocirugia.
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Sin embargo, no hay estudios disponibles
sobre los que fundamentar esta

recomendacion.

MANEJO INCIAL EN EL SERVICIO DE
URGENCIAS

El TC es una consulta frecuente en
las urgencias pediatricas, la mayoria de los
pacientes tendrd una evolucidn
satisfactoria y no precisard de ningun
tratamiento  especifico. El dilema estd
cuando estos pacientes  presentan
sintomas neuroldgicos menores como
cefalea o vémitos, en los que el riesgo de
lesién intracraneal es variable y donde solo
unos pocos  precisardan  tratamiento
quirdargico. Sin embargo, es esencial
detectar aquellos pacientes con lesion
intracraneal lo mds rapidamente posible
para ser tratados y evitar un mayor dafio
cerebral. Por este motivo se han
desarrollado un gran nimero de reglas de
prediccidn clinica para detectar aquellos
pacientes susceptibles de la realizacion de
un TAC craneal. En este sentido esta guia
pretende evaluar las publicaciones sobre el
tema para dar unas recomendaciones que
maximicen las probabilidades de deteccion
de una lesién intracraneal por una parte y
qgue minimice el numero de TACs

innecesariamente realizados.

Por otro lado, en este apartado,
también se pretenden poner al dia las

recomendaciones de realizacion de TAC

craneal en aquellos pacientes en
tratamiento antigoagulante y/o
antiagregante, a pesar de que es una
infrecuente  en

situacion bastante

pediatria.

Recomendaciones

El principal objetivo en el servicio
de urgencias es detectar aquellos pacientes
que tras sufrir un traumatismo craneal,
presentan alto riesgo de tener dafio
cerebral y/o espinal y por tanto precisan
para su diagndstico una prueba de imagen.
La deteccion precoz de estas lesiones
podria  reducir complicaciones que

comprometan la vida del paciente.

Priorizar la estabilizacion del
paciente segln es quema (ABC) via aérea,
respiraciéon y circulacién, antes de atender

otras lesiones.

Ante un paciente con una
disminucion del nivel de conciencia,
pensar en una intoxicacién solamente
después de descartar la posibilidad de

traumatismo craneal.

Aquellos pacientes que a su llegada
a urgencias presenten un Glasgow menor
de 15 deben de ser valorados
inmediatamente por un médico. En
aquellos casos donde el Glasgow sea
menor de 8 puntos se ha de tener un

adecuado aislamiento de la via aérea.
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Valorar detenidamente la
realizacion de un TAC craneal en aquellos
pacientes que reconsultan en urgencias en
las siguientes 48h tras un traumatismo

craneal, por cefalea persistente.

Un manejo adecuado del dolor, es
imprescindible, ya que este puede producir
un aumento de la presidn intracraneal
(PIC). Afirmaciones basadas en un nivel 5

de evidencia y grado de recomendacion D.

Técnica de imagen de eleccion

La prueba de eleccién para la
deteccion de lesiones cerebrales

clinicamente importantes el TAC craneal.

Por logistica, seguridad y limitacidn
de recursos, no se recomienda la
Resonancia Magnética (RM) cerebral como
prueba inicial para la investigacion de
lesiones cerebrales clinicamente

importantes, aunque su realizacién nos

pueda dar informacidn adicional.

No debe wusarse la radiografia
craneal para el estudio de lesiones
cerebrales en pacientes que hayan sufrido
un TC. Su uso puede estar indicado en
aquellos casos donde se sospeche
traumatismo no accidental, como parte del
estudio de lesiones 6seas adicionales o en

traumatismos penetrantes.

Recomendaciones con tienen un
grado 5 de evidencia y nivel de

recomendacion D.

Aunque histéricamente la
radiografia craneal, se ha utilizado para la
valoraciéon de nifos y lactantes con un
traumatismo craneal, por ejemplo en 2009
en los servicios de urgencias hasta en un
64% de los ninos que consultaron por TC se
realizdé una radiografia craneal®™. Sin
embargo, un metadlisis encontrd que la
sensibilidad de la radiografia para
diagnosticar hemorragia craneal estaba en
torno al 38% y una especificidad del 95%. Si
en una radiografia encontramos una
fractura craneal, el riesgo de hemorragia
craneal se multiplica por 5, sin embargo, no
descartar

podemos hemorragia

intracraneal ante una radiografia normal™.
Una de las razones que justifica esta
afirmacion es la importante variabilidad
interobservador a la hora de interpretar

una radiografia craneal.

En pacientes con un TAC craneal
normal, sin lesiones a otros niveles y sin
alteraciones  neuroldgicas persistentes
pueden ser dados de alta, con un valor
predictivo negativo del 97%°. La
sensibilidad del TAC para la deteccién de
lesiones craneales esta en torno al 100%,
siendo mucho mayor que la radiografia
craneal. Aunque para reducir los costes

gue supondria su realizacion sistematica,

se deben de seleccionar aquellos pacientes
con mayor riesgo de dafo cerebral
mediante reglas de decisién clinica como

veremos mas adelante.
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Regla de decision clinica para la
realizacion de TAC craneal en lactantes y

ninos tras haber sufrido un TC

En aquellos nifios y lactantes que
acudan a urgencias por un traumatismo
craneal y que presenten alguno de los
siguientes factores de riesgo, debe
realizarse un TAC craneal urgente (en la
siguiente hora una vez detectado el factor

de riesgo):

-Sospecha de lesidn no accidental.

-Crisis postraumatica en un
paciente sin historia previa de

epilepsia.

-Glasgow menor de 14 y para
aquellos pacientes menores de un
afio Glasgow (pedidtrico) menor
de 15 puntos, durante la
valoracion inicial en el

departamento de urgencias.

-Glasgow menor de 15 puntos, una
vez pasadas 2 horas tras el

traumatismo.

-Sospecha de fractura craneal
abierta, fractura deprimida y/o

fontanela a tension.

-Presencia de algun signo de
fractura de la base del craneo
(hemotimpano, ojos de mapache,

liguido cefalorraquideo en fosas

nasales o conducto auditivo,

signo de Battle).

Focalidad neurolégica.

- Para menores de un afio, la
presencia de contusion,
hematoma y/o laceracion enla

cabeza mayor de 5cm.

Realizar TAC craneal urgente en
aquellos nifios que han sufrido un
traumatismo craneal y presentan mds de

uno de los siguientes factores de riesgo:

Pérdida de conciencia
(presenciada) de mas de 5

minutos.

- Somnolencia anormal.

- Tres o mads episodios de

vomitos.

- Mecanismo de accién de alta
intensidad (accidente de
tréfico, tanto como peaton,
ciclista y ocupante de un
vehiculo, caida desde una
altura mayor de 3 metros,
impacto de un proyectil u otro

objeto a alta velocidad)

- Amnesia anterdgrada o
retrégrada de mas de 5

minutos.

Aquellos nifios que presenten un Unico

factor de riesgo enunciado anteriormente
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deben de ser observador durante un
minimo de 4 horas tras el traumatismo
craneal. Si durante la observacion,
aparecen algunos de los siguientes factores
de riesgo debera realizarse un TAC craneal

urgente.
- Glasgow menor de 15 puntos.
- Continda con vémitos.

- Continda con somnolencia

anormal.

El principal resultado a considerar
en los estudios revisados fue Ia
sensibilidad, ya que a la hora de aplicar una
regla de decision clinica, esta deberia tener
una sensibilidad suficiente como para
seleccionar a todos los pacientes con dafio
cerebral, dado que la consecuencia de
perder alguno de estos pacientes puede
implicar grave riesgo para su salud. El
equipo de realizacidon de la guia estd de
acuerdo en que se deberian evitar TAC
craneales en los niflos ya que son mas
sensibles a las radiaciones ionizantes. Sin
embargo, los riesgos de las radiaciones
ionizantes, no deberia condicionar Ia
realizaciéon de un TAC craneal a aquellos
nifios en los que se supere el umbral de

sospecha para dafio cerebral.

La regla de decisién clinica
propuesta en esta guia, estd basada en
Children’s head Injury Algorithm for the
Predicction of Important Clinical Events

(CHALICE)®. La sensibilidad de esta regla

estd al 98% para la detecciéon de lesidn
cerebral y especificidad alrededor del 86-
87%. Sin embargo, desde el 2007 hasta la
publicacion de esta actualizacién han
aparecido otras reglas de decisidn clinica
como Canadian Assessment to Tomo-
graphy for Childhood HeadInjury (CATCH)"!
y la Prediciton Rule forldentification of
Children at very low Risk of Clinically-
important Traumatic Brain Injury
(PECARN)®. Sin embargo estas dos dltimas
reglas han sufrido test de validacion
interna pero ninguna de las dos han
pasado test de validacidon externa. A pesar
de que la regla CHALICE tampoco ha sido
validada en ninguna poblaciéon, hay un
pequeino numero de estudios que la
evaluan de forma retrospectiva. Por todo
esto, con los estudios publicados en la
actualidad, no puede recomendarse el

cambio a otra regla de decisidn clinica.

Con todo esto, el nivel de evidencia
dado para estas recomendaciones segun el
sistema GRADE es moderado-alto para
nifos y bajo-moderado en lactantes.
Siendo los principales sesgos de los
estudios, la presencia de estdndares de
referencia poco claros o inadecuados,
disefio retrospectivo y la no descripcion del

método de seleccién de los pacientes.

Recomendaciones para la evaluacion de
ninos y lactantes en tratamiento

antiagregante
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Para aquellos nifios en tratamiento
con warfarinas, que han sufrido un TCy no
tienen otra indicacién de TAC craneal, la
realizaciéon del mismo estd indicada pero
puede realizarse de forma no urgente en

las siguientes 8h tras el traumatismo.

Esta guia resalta que esta situacion
es bastante infrecuente en pediatria y
como es de esperar no hay estudios
realizados en nifios que aclaren esta
cuestion. Ademas son muy pocos los datos
sobre la incidencia de hemorragia craneal
en nifos tratados con anticoagulantes y
antiagregantes. Sin embargo, dado que el
riesgo de sangrado estd aumentado en
adultos, esta recomendacidon se ha

extrapolado a los nifios.

ESTUDIO DE LA MEDULA CERVICAL

Aquellos pacientes que han sufrido
un traumatismo craneal pueden tener
lesiones vertebrales asociadas, por lo que
se debe evaluar a estos pacientes clinica
y/o radiolégicamente antes de retirar
cualquier inmovilizacién cervical, ya que las
consecuencias de no detectar una lesion
dsea o ligamentosa puede implicar dafio en

la médula cervical.

En relaciéon a los métodos
diagnédsticos disponibles, podemos decir
que la radiografia cervical (3 proyecciones),
cuando se puede hacer una visualizacion
adecuada, tiene un valor predictivo

negativo que oscila entre el 93-98%. En

cambio la sensibilidad es muy variable,
estando entre un 62-84%, en poblacion de
alto riesgo y/o cuando el estudio no puede
realizarse correctamente (sobre todo en
pacientes intubados y/o inconscientes), ya
que las lesiones de la unidon entre la
columna cervical y dorsal en ocasiones
pueden pasar desapercibidas. Sin
embargo, si solo tenemos en cuenta
aquellas fracturas clinicamente
importantes, esta sensibilidad sube hasta
el 94%. Por otra parte, otras técnicas como
la radiografia en 5 proyecciones no
aumentan el valor predictivo negativo, y si
utilizamos Unicamente la radiografia

lateral, pueden pasar desapercibidas

numerosas lesiones.

En relacion al TAC cervical,
numerosos  estudios muestran  una
sensibilidad cercana al 100% para la
deteccion de lesiones cervicales. Sin
embargo su uso estandarizado a todos los
pacientes que han sufrido un TC no es
coste efectivo, sobre todo en aquellos
pacientes con bajo riesgo de lesidon

cervical.

La RM cervical, puede detectar una mayor
proporcién de lesiones, sobre todo en
tejido blando, sin embargo muchas de
estas lesiones puede que tengan un
significado  clinico incierto. Ademas,
debemos recordar que la RM es menos
efectiva que el TAC cervical para la

deteccion de lesiones dseas. Sin embargo,
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lesiones como subluxaciones y fracturas
laterales asociadas a dafio de las arterias
vertebrales pueden detectarse mediante
RM pudiendo pasar desapercibidas en el

TAC.

Recomendaciones

La exploracién de la movilidad del
cuello se puede hacer de forma segura y
sin realizacién de imagen previa, en
aquellos pacientes (tanto nifios como
adultos) sin ninguno de los siguientes

factores de riesgo:

- Colision en un vehiculo a

motor.

- Acude al servicio de urgencias
de forma ambulatoria por sus

propios medios.

- No desviacion de las apofisis
espinosas de la medula

cervical.

- No presencia dolor cervical.

- Durante su estancia en
urgencias, presenta una actitud

confortable.

Para nifios que han sufrido un
traumatismo craneal y donde no esté
indicado la realizacion de un TAC cervical,
deberan realizarse radiografias del cuello
en 3 proyeccidnes (antero-posterior,
lateral, y si el nifno colabora debe realizarse

una tercera proyeccién para visualizar la

apofisis odontoides) en los siguientes

Casos:

- Mecanismo de accidn de alta
intensidad (caida desde mas de
1 metro y/o 5 escalones,
traumatismos que impliquen
una importante carga axial
como buceo, colision de un
vehiculo a alta intensidad o
vueltas de campana del mismo,
accidente en el que el paciente
haya salido despedido del
vehiculo, accidente de

bicicleta).

- No es posible valorar la
movilidad del cuello de forma

adecuada.

- Durante la exploracién
presenta dolor, desviacién de
la linea media de las ap&fisis
espinosas o limitacion para
movilidad del cuello derecha o
izquierda 459, en aquellos
casos en los que la realizacion
de un TAC cervical no esté

indicado.

Se realizard un TAC cervical a
aquellos nifios que han sufrido un
traumatismo craneal y que presenten

alguno de los siguientes factores de riesgo:

- Glasgow menor de 13 durante

la valoracion inicial.
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- Paciente intubado.

- Signos de focalidad neuroldgica

periférica.

- Parestesias de miembros

superiores o inferiores.

- Necesidad de diagndstico
certero de dafio espinal (por
ejemplo antes de entrar a
quiréfano).

- Realizacion de TAC a otros
niveles.

- Sospecha clinica de dafo
espinal, a pesar de normalidad
en las radiografias cervicales.

- Alteracién ésea en las
radiografias.

- Dificultad técnica para la
realizacion de radiografias
cervicales.

Esta guia ha intentado encontrar la
regla de decisién clinica con mayor
sensibilidad pero también con una alta
especificidad para minimizar los riesgos
derivados de las radiaciones ionizantes a
nivel cervical, principalmente a nivel
tiroideo. Por lo que aunque el TAC cervical
deberia ser la prueba diagndstica inicial en
un nifio con un traumatismo craneal, esta
se debe de aplicar solo en aquellos casos
donde tengamos alto riesgo de lesidn

cervical.

En relacién a las publicaciones

encontrada, hay que decir que hay pocos

trabajos realizados en nifios sobre el tema.
La mayoria de las publicaciones provienen
de series de casos de pacientes
politraumatizados, con baja evidencia
clinica y que no han sido disefiados
especificamente para el estudio de esta

cuestion.

Esta regla de decisidn clinica estd
basada en las consideraciones de la
Canadian C-spine rule[gl, con algunas
adaptaciones y cuyos datos se han
extrapolado para adaptarlos a la poblacién
pedidtrica. Sin duda, alguna de sus
recomendaciones resulta controvertida,
como la indicacién de realizaciéon de un
TAC cervical si a un paciente se le indica la
realizacion de un TAC a otros niveles (por
ejemplo toracico). El equipo de realizacién
de la guia justifica esta afirmacién como
medida para disminuir costes y ansiedad
familiar derivados de un segundo traslado
para la realizacion de un TAC cervical de

forma diferida.

Por todo esto, el nivel de evidencia
para estas recomendaciones es bajo-

moderado.

CRITERIOS DE  VALORACION POR

NEUROCIRUGIA

Aguellos pacientes con

anormalidades en la  neuroimagen
quirdrgicamente significativas deben de ser

valorados por neurocirugia.
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A pesar de presentar una
neuroimangen normal, se debe de avisar a
neurocirugia en los siguientes casos:

- Coma persistente o Glasgow
menor de 8 puntos tras una
reanimacion inicial.

- Estado de confusion
inexplicada y persistente
durante al menos 4h tras el
traumatismo.

- Disminucidn del nivel de
conciencia durante su ingreso.

- Crisis epiléptica sin
recuperacion completa
posterior.

- Traumatismo penetrante.

- Fugade liquido

cefalorraquideo.

En este apartado el equipo de
realizacién de esta guia no especifica a que
se refiere con lesiones quirdrgicamente
significativas, dejando abierta la posibilidad
a que cada centro consensue que tipo de
lesiones son subsidiarias de avisar a

neurocirugia.

Recomendaciones con nivel de

evidencia 5 y grado de recomendacion D.

CRITERIOS DE INGRESO Y OBSERVACION
HOSPITALARIA

A pesar de que esta guia estd
focalizada en el tratamiento inicial del
traumatismo craneal, la observacion
hospitalaria de pacientes con lesiones en la

neuroimagen y que no requieran cirugia y

aquellos con neuroimagen normal pero sin
recuperacion neuroldgica completa, es una
parte importante del manejo de estos

pacientes.

El ingreso y observacion de los
pacientes con un traumatismo craneal esta

indicado en los siguientes casos:

- Alteracién en el TAC craneal, a
pesar de que esta no requiera

intervencién quirurgica.

- Pacientes que presentan un
Glasgow menor de 15 puntos,
independientemente del

resultado de la neuroimagen.

- Imposibilidad para la
realizacidn de un TAC craneal,
en un paciente que presente

criterios para ello.

- La presencia de signos clinicos
como la persistencia de

vomitos o cefalea intensa.

- Sintomas concomitantes como
intoxicacion alcohdlica,
sospecha de maltrato, lesiones

a otros niveles etc.

- Aquellos pacientes que
precisan un periodo de
observacién mayor por la
necesidad de sedacién (por

ejemplo, para la realizacion de
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un TAC), hasta que se hayan

recuperado completamente.

Recomendaciones con nivel de
evidencia 5 y grado de recomendacion D.

CRITERIOS DE ALTA Y SEGUIMIENTO
AMBULATORIO

Para aquellos pacientes dados de
alta tras un TC es importante suministrar
una adecuada informacién tanto a
pacientes como cuidadores para la
deteccién de sintomas de alarma que

requieran nueva valoracién hospitalaria.

El alta hospitalaria y seguimiento
ambulatorio, estd indicada en los

siguientes casos:

- Siel paciente no tiene criterios
para la realizacién de TAC
craneal, ni otros criterios de
riesgo y no precisa ingreso por
otros motivos (por ejemplo,
traumatismo no accidental),
este puede ser dado de alta de

forma segura.

- Agquellos pacientes con TAC
craneal normal, Glasgow 15
puntos sin otros factores de

riesgo.

- Pacientes con normalidad en la
imagen cervical, exploracion
normal, Glasgow 15 puntosy

sin otros factores de riesgo.

Recomendaciones con nivel de

evidencia 5 y grado de recomendacion D.

RECOMENDACIONES PREVIAS AL ALTA

Asegurar que tanto padres y/o
cuidadores estan capacitados para la
observacion domiciliaria del paciente vy

tienen acceso a los servicios sanitarios.

Informe clinico al paciente donde
se detallen la severidad del traumatismo y

el tratamiento recibido.

Recomendaciones por escrito a los
padres y/o cuidadores sobre cudles son los
signos de alarma a vigilar en el domicilioy
cudles son los criterios para reconsultar en

urgencias.

La informacidn a los padres de la
posibilidad de aparicion de sintomas
diferidos a pesar de presentar un periodo
de tiempo previo asintomatico y cuales son
por los que deben reconsultar en el
servicio de urgencias es una
recomendacion valorada de forma positiva

por los padres y cuyo nivel de evidencia en

este sentido es alto.
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