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Puntos clave

\ Aunque la mortalidad infantil
" ha descendido, cada vez hay
mas nifos que sufren enfermedades
limitantes e incapacitantes para
la vida. Estos nifos y sus familias
sufren situaciones de gran fragilidad
y vulnerabilidad, con una importante
demanda de cuidados durante el
curso de la enfermedad.

, Los cuidados paliativos
“ pediatricos (CPP) dan respuesta
a estas necesidades y tienen como
objetivo fundamental mejorar la
calidad de vida de los pacientes y
sus familias.

. A diferencia del adulto, en
" los nifios no se requiere un
pronéstico vital a corto plazo
para iniciar los CPP, por lo que
actualmente hay un gran nimero de
pacientes susceptibles de recibirlos.

. Los CPP deben cubrir
"~ las necesidades fisicas,
psicologicas, sociales y espirituales
de los ninos y sus familias por lo
que el equipo de CPP debe ser
multidisciplinario y estar disponible
de manera continua para garantizar
la atencion de estos pacientes.

- Es fundamental la implicacion
~ de los diferentes especialistas
que atienden a estos pacientes para
garantizar unos CPP de calidad.
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Introduccion

Aunque la mortalidad infantil ha descendido, la prevalencia
de enfermedades incurables y la discapacidad han aumenta-
do. Esto conlleva que cada vez hay mds nifios que sobreviven
en situaciones de alta vulnerabilidad y fragilidad.

Los cuidados paliativos (CP) son la respuesta a muchas de las
necesidades de estos pacientes. Sin embargo, siguen estando
asociados por la sociedad con fenémenos como la vejez o la
terminalidad. La comunidad médica no escapa a este con-
cepto a pesar de que todos sabemos que los nifios también
mueren y sufren enfermedades limitantes e incapacitantes
para la vida.

Esa negacion de la muerte de los nifios ha hecho que que-
den excluidos de los CP y que, en la mayoria de ocasiones,
fallezcan en centros hospitalarios disefiados para atender en-
fermedades agudas, atendidos muchas veces por profesionales
que no han vivido el curso de su enfermedad y sometidos a
procesos diagndsticos y terapéuticos invasivos que no van en-
caminados a mejorar su calidad de vida'.

Los cuidados paliativos pedidtricos (CPP) surgen ante la ne-
cesidad de cambiar esta situacién.

Situacion actual de los cuidados
paliativos pediatricos

Los CPP van mucho mis all4 de la atencién al final de la vi-
da y tienen como objetivo fundamental aliviar el sufrimiento
y mejorar la calidad de vida de los nifios que sufren enferme-
dades limitantes o amenazantes para la vida.

Ya en el afio 1991, la Subcomisién Europea de Cuidados
Paliativos los definié como «La atencién total activa y con-
tinuada de los pacientes y sus familias cuando la expectativa
de vida puede no ser la curacién. La meta fundamental es dar
calidad de vida al paciente y su familia sin intentar alargar ni
acortar la supervivencia. Debe cubrir las necesidades fisicas,
psicolégicas, sociales y espirituales del paciente y su familia.
Si es necesario, el apoyo debe incluir el proceso de duelo»?.
Cuando hablamos de CPP hay que tener en cuenta unas
consideraciones especiales. En nifios no siempre es ficil de-
terminar una ausencia de respuesta al tratamiento curativo.
Ademis, cuando el paciente es un nifio, para la familia y
los profesionales que lo atienden es muy dificil aceptar que
se han agotado las posibilidades terapéuticas. Otro hecho
importante es que se suele hacer una distincién rigida entre
intervenciones curativas y paliativas, reservando estas ultimas
a un estado de terminalidad. Esto conlleva que la toma de de-
cisiones en el momento de la transicién sea compleja y dificil.
En nuestro medio, en el afio 2007, la Asociacién Europea de
Cuidados Paliativos publicé los estindares de calidad para
Cuidados Paliativos Pedidtricos en Europa’. En Espana, el
mismo afio se defini6 el Plan de Estrategia de Cuidados Pa-
liativos del Sistema Nacional de Salud?, en el que se describen
los siguientes principios basicos en CPP:

— El criterio de admisién es la improbabilidad de que el
nifio alcance la edad adulta. No se requiere un pronéstico de
supervivencia a corto plazo.
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La muerte en la infancia es un hecho que cuesta
aceptar por la sociedad actual. Sin embargo, la exis-
tencia de enfermedades limitantes e incapacitantes pa-
ra la vida de los nifnos es un hecho al que la comunidad
médica debe dar respuesta mediante unos cuidados
paliativos (CP) de calidad.

A diferencia de los adultos, en el paciente pediatrico no
se requiere un prondstico vital a corto plazo para poder
recibir CP, por lo que existe en nuestro medio un gran
numero de nifos tributarios de los mismos. Sin embar-
go, en la actualidad el desarrollo de los cuidados palia-
tivos pediatricos (CPP) en nuestro pais es escaso por lo
que la cobertura de las necesidades de estos pacientes
es deficitaria en muchos aspectos.

El objetivo fundamental de los CPP es mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes y sus familias sin intentar
alargar ni acortar la supervivencia del nifo. Para ello,
se deben cubrir las necesidades fisicas, psicoldgicas,
espirituales y sociales del nifio y su familia ya que ambos
constituyen el ntcleo de atencion.

— La unidad de atencién es el nifio y su familia.

— Los servicios deben prestarse en el lugar que prefieran el
nifio y la familia.

— Los CPP se centran en la prevencién y alivio del sufri-
miento y en el apoyo fisico, social, psicolégico y espiritual al
nifio y a su familia.

— Los CPP deben planificarse cuidadosamente, valorando
las necesidades existentes.

— La toma de decisiones ha de ser conjunta con los nifios y
sus familias.

— Los CPP se desarrollan en el marco de un equipo multi-
disciplinario que debe estar disponible permanentemente.

— Debe estar prevista la posibilidad de descanso para los fa-
miliares implicados en los CP de un nifio.

A pesar de la descripcién de estos principios, las dificul-
tades para la implantacién de unos CPP de calidad siguen
siendo muchas, como la escasez de registros para identi-
ficar a los pacientes candidatos, la falta de formacién del
personal sanitario, la dispersién geogréfica de los pacientes
o la falta de presentaciones farmacoldgicas adecuadas para
los nifios.

¢+Queé ninos deben recibir cuidados
paliativos?

A diferencia de los adultos, en pediatria no se requiere un
prondstico vital a corto plazo para poder recibir CP. Se con-
sidera que los pacientes tributarios serian todos aquellos nifios
con enfermedades incapacitantes o amenazantes para la vida*.
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Es fundamental el inicio de los CP en fases tempranas
de la enfermedad, para poder crear un buen vinculo con
el paciente y su familia y asi mejorar la atencion en las
fases avanzadas.

La toma de decisiones ha de ser conjunta, involucrando
tanto al nino como a sus cuidadores. Por lo tanto la infor-
macion ha de ser veraz y adaptada a la edad del paciente.

Los diferentes especialistas que atienden al paciente
también deben implicarse en los CP del mismo, para ga-
rantizar una actuacién coordinada y evitar la sensacion
de abandono que sufren algunos pacientes y familias en
las fases avanzadas de la enfermedad.

Se entiende por enfermedad incapacitante aquella en la que la
muerte prematura es frecuente, llegando excepcionalmente a
la edad adulta. Una enfermedad amenazante seria la que con-
diciona una gran probabilidad de muerte prematura debido
a su gravedad pero en la que también existe la posibilidad de
supervivencia a largo plazo.

Segun la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos podria-
mos distinguir 4 situaciones:

— Enfermedades que amenazan la vida, para las que un tra-
tamiento curativo es posible pero puede fracasar. Por ejem-
plo, el cancer.

— Enfermedades en las que la muerte prematura es inevi-
table pero va precedida de largos periodos de tratamiento
para alargar la supervivencia y mejorar la calidad de vida. Por
ejemplo, fibrosis quistica.

— Enfermedades progresivas e incurables susceptibles de un
tratamiento paliativo que puede durar varios afios. Por ejem-
plo, enfermedades neurodegenerativas.

— Enfermedades irreversibles, no progresivas, que requie-
ren cuidados complejos y con frecuentes complicaciones que
pueden llevar a la muerte prematura. Por ejemplo, parlisis
cerebral infantil.

Teniendo en cuenta estos criterios son muchos los nifios que
en nuestro medio serfan susceptibles de poder recibir CP
durante el curso de su enfermedad, con una gran variabilidad
en el tiempo de duracién de estos CP, desde pocas semanas o
meses hasta varios afios.

¢ Gomo llevar a cabo los cuidados
paliativos pediatricos?

Equipo

Los CPP deben cubrir las necesidades fisicas, psicoldgicas,
sociales y espirituales del nifio y su familia, por lo que es
necesario que el equipo que proporciona estos cuidados esté
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formado por profesionales especializados en cada una de estas
dreas’. Por lo tanto, deberd contar con personal médico y de
enfermeria, trabajador/a social y personal de soporte emocio-
nal y espiritual (psiquiatra, psicélogo/a, asistente espiritual).
Todos los miembros del equipo deberdn tener una formacién
especifica en CPP, asi como unas habilidades comunicativas su-
ficientes para poder ofrecer el mayor soporte en cada momento.
La unidad de actuacién siempre debe ser el nifio y su familia,
garantizando una comunicacién clara y veraz, adaptada a la
edad del paciente y a las circunstancias particulares de cada
familia y haciéndoles participes en la toma de decisiones, que
siempre se realizard de manera conjunta.

Niveles de atencién

Dado que en el transcurso de su enfermedad el nifio va a
requerir una intensidad cambiante en los cuidados que recibe
en funcién de su estado y sus necesidades, se han definido 3
niveles de atencién en cuidados paliativos:

— Nivel 1. Enfoque de CP. Dirigido a pacientes estables,
en condiciones menos graves. Los CP deben ser aplicados
adecuadamente por todos los profesionales que lo atienden,
pudiendo recibir asesoramiento ocasional por algiin miembro
del equipo especializado en CPP sin que se requiera la inter-
vencién directa en el paciente.

— Niwvel 2. Cuidados paliativos generales. Dirigido a pacientes
con situaciones complejas, en los que el equipo de CPP com-
parte cuidados y proporciona soporte al equipo de referencia.
— Niwvel 3. Cuidados paliativos especiales. Dirigido a situa-
ciones muy complejas que precisan cuidado continuado por
profesionales especialistas en CPP. Requiere la actuacién
centralizada y conjunta de todo el equipo interdisciplinario.
En este nivel se incluirfa el manejo de la terminalidad.

Es importante que los profesionales de otras especialidades
que también tratan al paciente estén implicados en los CP
del mismo durante todo el curso de la enfermedad. De esta
manera podemos evitar la sensacién de abandono y rendi-
cién que sienten muchos pacientes y familias cuando pasan
a ser llevados exclusivamente por el equipo de CPP. Por esta
razén, es también clave el inicio precoz de los CP; no sélo
porque vamos a mejorar la atencién al paciente y su calidad
de vida, sino porque va a permitir la creacién de un vinculo
temprano con el equipo de CPP de manera que, llegada la si-
tuacién de terminalidad, el paciente y su familia reconocerin
al equipo de CPP como parte de los profesionales que han
luchado por ellos.

Lugar de asistencia

Los CP deben proporcionarse en el lugar que prefieran el nifio
y su familia, siempre que sea adecuado a sus necesidades. Por
regla general, el lugar donde el paciente y su familia van a sen-
tirse mas cémodos, seguros y donde van a poder mantener una
vida lo més normalizada posible es el propio hogar, de manera
que hemos de poner todos los recursos necesarios para garanti-
zar una asistencia de calidad en ese entorno familiar y evitar las
visitas reiteradas al hospital o los ingresos innecesarios.

Esto lleva implicito que el equipo de CPP debe estar localiza-
ble las 24 h al dia, los 365 dias del afio, para poder atender las

eventuales necesidades que se puedan presentar.



Asimismo, va a ser fundamental garantizar una buena
coordinacién con los diferentes niveles asistenciales que
atienden al paciente. Es necesario mantener la implicacién
del médico o pediatra de cabecera en los cuidados de estos
nifios y para ello se requiere un ejercicio de intercambio re-
gular de informacién entre el equipo de CPP y el centro de
salud de zona, de cara a consensuar actuaciones y optimizar
al méaximo la atencién.

En la actualidad y a diferencia de los adultos, no existe un
Programa de Atencién Domiciliaria y Equipos de Soporte
(PADES) pediatrico a nivel estatal, por lo que la actuacién
conjunta con estos equipos, aunque muy satisfactoria y util,
actualmente es excepcional.

Perspectivas

El futuro de los CPP pasa por que el colectivo médico en
general y la administracion reconozcan la necesidad real de
la existencia de equipos especificos de CPP. Actualmente
en nuestro pais s6lo existen 3 unidades de CPP, en las co-
munidades de Madrid y Catalufia. En el resto de Espafa la
voluntad y el esfuerzo de profesionales individuales consiguen
que una parte de estos nifios reciban la atencién de CP que
necesitan, pero sigue siendo insuficiente.

Los anilisis de costes llevados a cabo en adultos demuestran
que la implantacién de unidades especificas de CP no au-
menta el gasto sanitario, e incluso hay estudios que postulan
una disminucién del mismo, al reducir el nimero de ingresos
y visitas hospitalarias.
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Desde las sociedades cientificas se estd haciendo un esfuerzo
para contribuir a mejorar los CPP en nuestro medio, como
por ejemplo la creacién en el afio 2010 del Grupo de Cuida-
dos Paliativos Pedidtricos de la Sociedad Espafiola de Cuida-
dos Paliativos.

Estas iniciativas junto con la difusién de lo que son y
representan los CPP son fundamentales para mejorar la
atencidn a estos nifios en situaciones de especial vulnera-

bilidad.

Bibliografia

1)6 www.apcontinuada.com

Encontrard enlaces a los
resiimenes de esta bibliografia

Importante ® ® Muy importante

Epidemiologia

1. IMPaCCT: Estandares para Cuidados Paliativos Pediatricos en Europa. Med Pal.
2008;15:175-80.

2. ® ® The EAPC taskforce for Palliative Care in Children and the Foundazione
Maruzza Lefebvre D’Ovidio Onlus: Pallliative Care for Infants, Children and
Young people. The facts. 2009. Disponible en:www.capcenet.org/projects/Paedi-
atricTF.html

3. ® Grupo de Trabajo de la Guia de Prictica Clinica sobre Cuidados Paliativos. Guia
de Prictica Clinica sobre Cuidados Paliativos. Madrid: Plan Nacional para el SNS
del MSC. Agenca de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco; 2008.
Guias de Practica Clinica en el SNS: OSTEBA N.° 2006/08.

4. Committee on Bioethics and Committee on Hospital Care. Palliative care for chil-
dren. Pediatrics. 2000;106:351-3.

5. ® Himelstein B. Paliative care in pediatrics. Anesthesiol Clin N Am. 2005;837-853.

An Pediatr Contin. 2011;9(5):326-9 329



