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OBJETIVO

Crear un manual con el objetivo de difundir los conceptos basicos, actuales y necesarios
para el reconocimiento de nifios y sus familias en condiciones de necesitar cuidados
paliativos pediatricos asi como la identificacibn de sus principales problemas y
necesidades.



INTRODUCCION

Desde la mas remota antigiedad, la medicina ensefia que cuando a un paciente no se le
puede curar siempre se le puede aliviar su sufrimiento. En esta linea, resulta
imprescindible para los profesionales de la salud estar al dia de las nuevas terapias que
surgen no solo para aumentar el nimero de curacion en los nifios y en los adultos
enfermos; sino también, para aliviar su dolor y sufrimiento tanto emocional como
espiritual ; de manera que, en un ambiente lo mas distendido posible los sean aplicados
los cuidados de soporte necesarios para optimizar su calidad de vida y puedan sentirse

mejor, respetando siempre en lo individual su dignidad de persona humana sufriente.

Los nifios sienten el dolor aunque muchas veces no 1o sepan expresar con palabras y es
nuestro deber saber interpretar esta situacion, para aplicarles la medicacion y tener a la
vez, la habilidad de demostrarles que se les aprecia, que se les quiere, que se les toma
en cuenta, y que son importantes para nosotros, rodeandoles de carifio y de amor:
elementos imprescindibles para apaciguar el sufrimiento; muy especialmente al final de la

vida, cuando la ciencia y la tecnologia médica fracasan.

De aqui la importancia de la aplicaciéon de los Cuidados Paliativos Pediatricos, mezcla de
ciencia, arte y humanidad, pero que lamentablemente y a pesar de su importancia, son
todavia una asignatura pendiente en los estudios de licenciatura enfocados a la salud. Sin
embargo, para contrarrestar ésta significativa deficiencia es necesario que todos los
profesionales que cuidan nifios enfermos graves o en situacion terminal, adquieran los
conocimientos basicos de Cuidados Paliativos Pediatricos, independientemente de que

existan especialistas en esta materia, los cuales suelen ser escasos.

El objetivo fundamental de los Cuidados Paliativos Pediatricos es controlar el dolor y el
sufrimiento de los nifios enfermos y familiares en su totalidad. Es decir, no sélo tratar el

dolor fisico u organico; sino también el dolor psiquico, social, intelectual, emocional y
2



espiritual. Y dentro de este contexto es necesario incluir a la familia y dar especial
soporte a los padres y hermanos.

Dentro de los cuidados de soporte, el apoyo emocional es de enorme importancia ya que
los nifios necesitan la proximidad y el carifio de sus padres o de algun familiar cercano;
nunca se les debe dejar solos. A veces no es necesario hablarles, basta el lenguaje no
verbal expresado con la mirada, con el tacto, 6 simplemente con la compafiia. Les suele
dar mucha seguridad el contacto de su mano o su muifieca, con la mano de sus padres o

de una persona amiga.

Es necesario recordar que los nifios saben mucho méas de lo que creemos los adultos, lo
que se dice a su alrededor incluso cuando pensamos que estan distraidos; es como si
poseyeran antenas en los oidos. Por lo general, son capaces de comprender y asumir lo
que se les dice; por eso cuando nos preguntan hay que comunicarles la verdad; aunque

siempre de forma progresiva y adaptada a su edad.

También es muy importante en los cuidados paliativos pediatricos, la presencia de un
psicologo dentro del Equipo interdisciplinario, puesto que es el profesional mas idéneo
para comprender ayudar a manejar los sentimientos tanto del niflo, de sus padres,
hermanos y familiares; como para orientar el comportamiento del personal sanitario, de

los cuidadores y de los voluntarios cuando éstos lo necesitan.

Edgar Morin en su obra "El hombre y la muerte™

, plantea la existencia de una relaciéon
entre la conciencia de uno mismo, el grado de individualidad y la actitud frente a la
muerte. Cuanto mas desarrollamos nuestra personalidad, cuanto mas clara es la
diferencia entre uno y el otro, mas dificil resulta aceptar nuestra desapariciéon o la de

aguellos a los que queremos y mas horror despierta la muerte.

Siguiendo esta proposicion de Morin, el historiador francés Philippe Ariés? plantea que a
medida que el individuo pasa a ser prioritario frente al conjunto de la especie, a medida
gue cobra importancia la valoracion de la individualidad (YO, Mi Vida) a nivel histérico se

da un cambio de percepcion y actitud frente a la muerte.



Durante méas de mil afios la muerte fue considerada parte misma y natural de la vida. Se
aceptaba como inevitable y se consideraba como "La muerte domada". En nuestra época
la muerte es algo extrafio a la vida, irrumpe en el mundo irracionalmente y se le considera

como "La muerte salvaje”.

Esta actitud de rechazo a la muerte ha llevado a no tomar en cuenta toda la investigacion

gue se ha hecho desde la psicologia y la psiquiatria acerca de la muerte en los nifios.

Los nifios adquieren el concepto de muerte a lo largo de la infancia, de acuerdo a un
modelo piageteano, que les permite entender no sélo la muerte de otro, sino ser muy
sensibles a los signos de su propia muerte®. Esto significa que ante una situacién de
internacién en las areas criticas, y en condiciones que amenazan su vida, pueden

comprender lo que les sucede.

Los adultos, incluidos los integrantes del equipo de salud; suelen preferir evitar su propia
angustia e ignorar cuanto sabe el nifio sobre su estado y cuéles son sus deseos por
miedos propios 0 simplemente por no atemorizar mas al nifio sobre la situacion que esta
viviendo, sin saber que el nifio ya intuye qué es lo que le esta ocurriendo pero a veces no

sabe qué o como preguntar el estado de su situacion.

El reforzamiento de las actitudes fébicas ante la muerte y la dificultad para decidir poner
fin a los tratamientos cuando éstos ya no resultan Utiles, hacen que la muerte se presente
en condiciones de suma indignidad. Han sido avaladas por la sociedad porque como
plantea Morin "Es evidente que la obsesion por la supervivencia, a menudo, incluso en
detrimento de su vida, revela en el hombre se aferra a salvar su individualidad mas alla de

la muerte”.



HISTORIA

Los cuidados paliativos inician con los movimientos de hospice, segun Robert Tywcross,
pueden ser comparados con los hospicios medievales de fines de siglo XIX. Por esas
fechas el desarrollo de la ciencia médica y los nuevos descubrimientos terapéuticos para
curar enfermedades que hasta entonces eran letales, provocaron en los médicos un
cambio profesional; Hasta entonces el médico fungia como un gran cuidador, y con estos
avances cambia para asumir un papel autoritario y paternalista, pues los pacientes ya no

estaban en “manos de Dios”, sino de las suyas.

Al médico se le ensefi6 a curar, y los enfermos moribundos perdieron importancia, ya que
no se podia hacer nada por ellos. Los médicos de épocas anteriores atendian a sus
enfermos con el Unico propdésito de aliviar los sintomas propios de la enfermedad y
proporcionarles bienestar. La mayoria de las personas morian en casa. Los vivos estaban
familiarizados con los muertos y con la idea de su propia muerte. La muerte era un hecho
de vida cotidiano y como tal, era vivido con naturalidad. La Doctora Cicely Saunders
explica que si nos trasladamos unos siglos atras podemos ver que los primeros hospices

aparecieron en el mundo bizantino.

En Europa, desde el siglo IV, existieron instituciones cristianas y fue en el periodo de
Constantino donde se les da el nombre de hospitales y hospicios. En Roma, Fabiola, una
discipula de San Jerénimo, funda el primer hospital en el afio 400 con el fin de atender a
todos los peregrinos que llegaban a Ostia, puerto de Roma, y recibia gente de Africa, Asia
y el Este. En la Edad Media las personas llegaban a los hospicios por comida y
alojamiento. Ahi los enfermos eran cuidados, pero como la medicina no estaba tan

adelantada muchos morian, y sélo se les proporcionaba ayuda espiritual.



Estos hospicios estaban instalados en rutas transitadas; atendian a viajeros, huérfanos y
peregrinos, se enfocaban mas en lo caritativo que en lo curativo; no eran lugares

enfocados sélo para enfermos.

En el siglo Xl San Bernardo ya utilizaba la palabra hospice para sefialar el lugar donde
llegaban los peregrinos. San Vicente de Padul, entre 1581 a 1660, crea hospicios en toda
Francia destinados a gente de escasos recursos. En el afio de 1842 en Lyén, Francia, el
término hospice fue utilizado por primera vez para referirse al cuidado de pacientes

terminales. Dicha palabra proviene del latin hospes que significa huésped.

Otra persona que continla con este movimiento es Mme. Jeanne Garnier, con la
institucion York. Anne Blunt Storrs funda el Calvary Hospital. En la actualidad, esta
institucion continta atendiendo a pacientes terminales de cancer, utilizando los cuidados
paliativos. Una hermana Irlandesa de la caridad abre, en Dublin, Our Lady’s Hospice, en
el afio de 1879. Para 1948 se instalan casas protestantes en Londres, el St. Luke’s Home
for the Dying Poor es una de ellas. En este lugar Cicely Saunders trabaja durante siete
afnos de voluntaria. Existen dos profesionales claves en el surgimiento de esta ciencia:

Cicely Saunders y Elizabeth Kubler Ross.

Cicely Saunders naci6 el 22 de Junio de 1918 en Barnet, al sur de Londres. Provenia de
familia acomodada donde no era bien visto que se estudiara enfermeria, por lo que inicia
sus estudios en Oxford en Politica, Filosofia y Economia. En 1939, con la separaciéon de
sus padres y el inicio de la segunda Guerra Mundial estudia enfermeria y concluye sus
estudios en el afio de 1944, en la escuela del St. Thomas’s Hospital Nightingale School en
Londres. Siempre fue una excelente enfermera, pero esta actividad resultaba perjudicial
para su salud, ya que tenia problemas de espalda. Los médicos le aconsejaron que
realizara otro tipo de tareas y decide ingresar de nueva cuenta a Oxford, esta vez para
estudiar trabajo social. En este ramo conoce en 1947, a David Tasman, un polaco judio
gue se encontraba en fase terminal con un cancer avanzado. David tenia 40 afios de
edad. Se enamoraron afadiendo un sentido mas a su vida, ya que se encontraba solo.

Juntos comenzaron a pensar que hacia falta un sitio diferente a un hospital para atender a



pacientes terminales para tratar el dolor y donde fueran cuidados con mas amor y fueran

ayudados por personal capacitado para atender estas necesidades.

Al morir David, Cicely pone en marcha el proyecto que tenian en mente. Continta su labor
de trabajadora social en el Hospital St. Luke’s, dedica su tiempo a la lectura de las
memorias del centro, recopilando informacion del Dr. Howard Barret, quien fuera el
fundador de dicho lugar. El doctor Barret le propone a Cicely estudiar medicina, por lo que
a los 33 anos ingresa a St. Thomas’s Hospital School. Termina sus estudios en 1957 y
durante siete afios se dedica a la investigacion del cuidado de pacientes terminales con la
finalidad de hacer algo para solucionar la situacion de abandono en la que se encontraban

estos enfermos en los grandes hospitales.

En esa época se da cuenta que los pacientes utilizan opiaceos en promedio cada cuatro
horas. Comienza a escucharlos a tomar nota de sus necesidades y éste método se fue
aplicando en el Hospital St. Lukes’s cada vez mas, a través de capacitar al personal en el
cuidado y atencidn a este tipo de pacientes. De inmediato se ve su eficacia por lo que se
difunde rapidamente entre el personal dedicado a la salud.

En 1961 nace la fundacién St. Cristopher’s Hospice, pero es hasta el afio 1967, en el mes
de julio, cuando se abre el primer hospice en Sydenham, al sur de Londres, con el nombre
de St. Christopher.

Posteriormente pone en marcha el “movimiento hospice” que daria lugar a lo que hoy se
conoce como “cuidados paliativos” que proporciona: atencion integral, activa y continuada
a los pacientes y sus familias por un equipo multidisciplinario; no con la finalidad de
alargar a toda costa la supervivencia del paciente terminal, sino de mejorar su “calidad de

vida” y cubrir todas sus necesidades.

En 1996 comienzan a surgir nuevos centros con el nombre de “movimiento hospice” y
esta modalidad fue rapidamente imitada en el Reino Unido. Para estas fechas habia 217
unidades hospitalarias con una capacidad de 3,215 camas, so6lo para enfermos

terminales.



Desde 1970 tres hechos importantes determinan los Cuidados Paliativos:
1.- La visita domiciliaria.
2.- El cuidado al paciente en centros de dia.

3.- Equipo de soporte en hospitales.

Y con estos hechos se fueron difundiendo en diferentes paises la incorporacién de los
cuidados paliativos. En Inglaterra la fundacion Macmillan Cancer Relief promovié desde
sus inicios equipos especializados en el tratamiento en Cuidados Paliativos. Para 1997 se
contaba con un equipo de 1,500 enfermeras y 160 médicos que atendian a 16,000
enfermos de cancer. Esta fundacién también cuenta con profesorado como médicos
oncologos.

Otra formacion es Marie Curie Cancer Care, dedicada al soporte social. Las enfermeras
de Marie Curie atienden al 40% de los enfermos con Céncer en el Reino Unido: siendo
alrededor de 20,000 pacientes y cuentan con 11 hospitales. En 1987 la Medicina Paliativa
es reconocida como especialidad, no sélo en el Reino Unido, sino también en Austria,
Polonia y Canada.

Canada. Se describe el concepto de hospice ligado a la estructura fisica de una
institucion. En los setentas Winnipeg y Montreal introdujeron el concepto de Unidad de
Cuidados Paliativos dentro de los hospitales para enfermos terminales. Belfaur Mount

abre la Unidad del Royal Victoria Hospital en Montreal.

Espafia. En los afios ochentas se desarrolla la Medicina Paliativa con profesionales que
toman conciencia que se puede cuidar de otra forma al paciente terminal. La primera
Unidad de Cuidados Paliativos fue promovida en 1982 por Jaime Sanz Ortiz y en 1987 se

construyo la Unidad del Hospital de la Santa Creude Vic en Barcelona.

México: El fundador de las “Clinicas de Dolor” en la ciudad de México es el Dr. Vicente
Garcia Olivera, quien fue entrenado en Estados Unidos por el Dr. John Bonica. A su
regreso a México, el Dr. Garcia aplica su aprendizaje en la apertura de Clinicas de Dolor y

a su vez realiza entrenamiento a nuevos médicos en el &mbito de dolor.



1972. Inicia la Clinica de Dolor en el Instituto Nacional de Nutricion Cd. De México, bajo la
responsabilidad del Dr. Ramon de Lille Fuentes. El Dr. Vicente Garcia Olivera en el
Hospital General de México, entrena al Dr. Ricardo Plancarte Sanchez quién toma la
responsabilidad en el Instituto Nacional de Cancerologia de México, D.F. (INCAN). El Dr.
Plancarte capacita al Dr. Jorge Jiménez Tornero, quien inicia esta practica en
Guadalajara, Jal., en el Hospital General de Occidente (Zoquiapan) junto con la Dra.

Dolores Gallardo Rincon.

1988. Termina su especialidad la siguiente generacion en el Instituto Nacional de
Cancerologia, México (INCAN). Egresan: el Dr. Gustavo Montejo Rosas, Dr. Guillermo
Aréchiga Ornelas y la Dra. Silvia Allende Pérez. 1992. En el Hospital Civil de Guadalajara
(Juan I Dr. Menchaca) se instala la primera “Unidad de Cuidados Paliativos” por el Dr.
Gustavo Montejo Rosas. El Dr. Guillermo Aréchiga Ornelas en Hospital General de
Occidente (Zoquiapan). La Dra. Silvia Allende Pérez en el Instituto Nacional de
Cancerologia. Otras Clinicas de Dolor y escuelas de mas reciente formacion en Cd. De

México en el hospital “Federico Gomez”.

1999. En Guadalajara, Jalisco da inicio el Centro Universitario para el Estudio y
Tratamiento del Dolor y Cuidados Paliativos, bajo la direccibn de la Dra. Gloria

Dominguez Castillejos. Auspiciado por la Universidad Autbnoma Guadalajara.

2000. Inicia el proyecto con el Dr. Guillermo Aréchiga Ornelas que pertenece a la

Secretaria de Salud Jalisco.

2002. En agosto abre sus puertas “Hospice Cristina”, Institucion privada primera en su tipo
en la Republica Mexicana. Utiliza en todo su contexto el movimiento hospicios creado por
Cicely Saunders y es Unico en su género. Fue fundado por la enfermera Beatriz Montes
de Oca Pérez su actual directora. Cuenta con un equipo interdisciplinario para “cuidar” los
sintomas presentes de la enfermedad, incluye el apoyo de Médicos Algo6logos Paliativistas
y ayuda Psicoldgica, Tanatologica y Espiritual, la cual se brinda tanto al paciente como a

la familia. Ofrece “Medicina del Dolor y Cuidado Paliativo” en estancia y visita domiciliaria.



2004. En diciembre abre sus puertas Hospice México, asociacion hermana del Hospice
Cristina, pero con sede en el Distrito Federal. Ambas instituciones comparten los mismos
principios de atencién al enfermo terminal y su familia. Hospice México es parte de una
empresa privada dedicada a la medicina del dolor y cuidado paliativo para la atencién a
enfermos terminales oncol6gicos. Cuenta con una Fundacién con atencién a pacientes de

escasos recursos econdémicos y otra dedicada a la educacion e Investigacién Médica.
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CONCEPTOS

La Organizaciéon Mundial de la Salud, en 1990, define los cuidados paliativos como "el

cuidado global y activo de aquellos pacientes cuya enfermedad no responde a un
tratamiento curativo y en los que es esencial el control del dolor y otros sintomas, la
atencion a los problemas psicolégicos, sociales y espirituales y el conseguir la mejor
calidad de vida para el paciente y su familia. Muchos aspectos de los mismos son también
aplicables juntamente con el tratamiento oncolégico en las frases tempranas de la
enfermedad". Ademas, plantea que "los cuidados paliativos afirman la vida y consideran el
morir como un proceso natural... no prolongan ni aceleran la muerte... proporcionan alivio
del dolor y otros sintomas penosos... integran aspectos psicoldgicos y espirituales del
cuidado... ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes para vivir tan
activamente como sea posible hasta su muerte y a sus familiares para afrontar la

enfermedad, la pérdida y el duelo™.

Se definen los cuidados paliativos pediatricos como un modelo global de atencion al

nifio criticamente enfermo asi como a su familia. Atencién que empieza con el diagndstico
de la condicion critica, sin que esto impligue un prondéstico de vida a corto plazo y que
esta dirigida a las necesidades fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales del nifio y su

familia®®"’.

Ademas la OMS refiere que estos cuidados deben:

1. Comenzar desde el momento del diagndstico, junto con el tratamiento curativo, si
este existe.
Incluir todos los cuidados de confort hacia el paciente.
Valorar y realizar el tratamiento escalonado del dolor y otros sintomas molestos.

Incluir un contacto temprano con el nifio y la familia.

11



Brindarse independientemente del prondstico a corto plazo.
Realizarse de preferencia mediante un equipo interdisciplinario.
Incluir al nifio y la familia en la toma de decisiones.

Usar los recursos disponibles en la comunidad.

© © N o O

Ofrecerse en todos los escenarios de atencion: hospitalario, ambulatorio y

domiciliario®.

En 1993 el Children’s Hospice Internacional introdujo un nuevo concepto en los Cuidados
Paliativos Pediatricos: Administrar tratamiento curativo y paliativo simultaneamente
facilitando junto al tratamiento, controlar su enfermedad, siendo necesaria la terapia de

apoyo para poder contener las diferentes circunstancias que se presenten.

Asi mismo surgié que se evitara por todos los medios, hacer una distincion rigida entre
tratamiento curativo y paliativo. En el mismo afio incluyé también, dentro de los Cuidados
Paliativos Pediatricos, el seguimiento de los hermanos, de los padres, y de los miembros
mas significativos de la familia cuyos cuidados deberian prolongarse hasta finalizar el

duelo.

La OMS en 1998 sigui6 insistiendo en que la meta principal de los Cuidados Paliativos

Pediatricos era lograr la maxima calidad de vida en el paciente y en su familia. Consideré
imprescindible el control del dolor y de los sintomas acompafiantes ocasionados no sélo
por la enfermedad en si misma, sino también por los problemas psicolégicos o sociales
coadyuvantes. Desde entonces recomienda administrar junto al tratamiento curativo,
terapias complementarias para un tratamiento holistico del nifio y de su familia. Dejo claro
que los Cuidados Paliativos Pediatricos deberian comenzar cuando se diagnostica la
gravedad de la enfermedad y que se deberia proseguir con ellos, independientemente de

gue el nifio reciba o no, terapia dirigida a la curacion.

La Academia Americana de Pediatria, en el afio 2000, propuso un modelo integral de

Cuidados Paliativos Pediatricos, que se iniciarian en el momento del diagnéstico y
continuarian a lo largo de la enfermedad, con independencia del resultado previsto;
curacion o muerte del nifio, sin interpretar nunca los Cuidados Paliativos Pediatricos
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como: “aliviar sin curar’. También se pronuncié en contra de la practica del suicidio

asistido o eutanasia en nifios.

Al mismo tiempo, considerd urgente que los Pediatras de Atencion Primaria, Médicos de
Familia, Personal de enfermeria, Anestesistas, Especialistas en dolor, Cirujanos
Pediatricos, y Oncdlogos Pediatras, tuvieran una formacion bésica en Cuidados Paliativos
Pediatricos recordando que la frase ” Not always possible to eliminate symptoms, but you
can always eliminate suffering” ( no siempre es posible eliminar los sintomas pero siempre

es posible eliminar el sufrimiento ) , sirve para todos los cuidadores.

Los Cuidados Paliativos Pediatricos incluyen ademas del saber cientifico de la medicina

paliativa propiamente dicha, otros conocimientos y capacidades como:

» Mantener en todo momento una buena comunicacién con el paciente y sus
familiares.

» Saber manejar el duelo, y el prondstico incierto.

» Conocer individualmente la dimension espiritual, que cada paciente y su familia
tiene de la vida y de su enfermedad.

» Saber tomar la decisién Optima en el area del soporte vital, y el campo de las

medicinas alternativas.

Los cuidados paliativos pediatricos se implementan conjuntamente con los curativos con
distinto grado de incidencia segun el estado del nifio y adquieren mayor relevancia en el
manejo de sintomas que mejoren la calidad de vida asi como en los cuidados del proceso
de morir”°. Incluyen el seguimiento integral del proceso de elaboracién del duelo, no sélo
frente a la muerte sino también frente a las secuelas o discapacidades resultantes. El
enfoque del equipo de cuidados paliativos debe ser de manera interdisciplinaria en donde
se debe involucrar, de una u otra forma, a todo el equipo de la unidad ya que esta
inclusion permite un mejor manejo de la angustia y la frustracion del equipo frente a la

vivencia de fracaso terapéutico'-*2-*2,

En 1999, Quesada define el cuidado paliativo pediatrico como el cuidado total, integral, de

pacientes de 0 a 18 afios (0 mayoria de edad segun el pais) que enfrentan una
enfermedad progresiva y en fase terminal, que no responde a tratamiento curativo. El
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énfasis de la atencion integral se hace en el alivio del sufrimiento, control del dolor y
sintomas, y en la promocion de la mejor calidad de vida para el paciente y su familia™.

En el afio 2006, la publicacién de la Clinica Norteamericana de Psiquiatria del Nifio y

Adolescente estd dedicada exclusivamente a la medicina paliativa pediatrica. En ella se
jerarquiza como principio fundamental, entre otros temas, la focalizacién, no tanto en el
nifio moribundo sino en aquellos pacientes criticos, ya que tienen enfermedades que

ponen en peligro la vida, puedan o no recuperarse.™

Desde esta perspectiva el abordaje paliativo no se deberia implementar cerca del final

inevitable de la vida, sino al comienzo de la enfermedad que lo condiciona.

De acuerdo con lo que plantea Gherardi'®, los pacientes graves con riesgo de muerte
deben ser categorizados segun su situacion clinica evolutiva prescindiendo del tiempo de

evolucién de su enfermedad (agudo o crénico) y de la etiologia de la misma.

1) El Paciente critico (definido por la existencia actual o probable de una alteracién

en la funcibn de uno o varios Organos o0 sistemas, que compromete su
supervivencia de no tomar medidas)

2) El Paciente "sin esperanzas" (portador de una enfermedad de larga evolucién,

finalmente letal que sufre episodios agudos, que no tratados conducen a la muerte
y, en el mejor de los casos, si se superan, dejan al paciente cada vez mas cerca
del final de su vida)

3) El paciente terminal o _muriente (los que debieran morir en lapso de dias o

semanas)

4) El Paciente moribundo o agonizante (en el que la muerte podria esperarse en el

transcurso de horas).

Esta concepcion se ajusta mejor a las necesidades que fueron surgiendo de la practica y
orienta los cuidados paliativos a una ampliacién de su campo de accién, que cubre mejor

las necesidades del paciente pediatrico, su familia 'y el equipo.
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Es importante destacar que los cuidados paliativos pediatricos son un modelo integral de
atencion y aunque son de insercion tardia en las politicas de salud, cobra cada vez mas

importancia a nivel mundial.

Se pueden comparar los avances conceptuales y la instrumentaciéon de los mismos en
distintas sociedades con distintos referentes sociales, culturales y religiosos (Espafia,
Estados Unidos, Argentina, Brasil). Las diferencias se pueden objetivar en parametros
muy concretos como son los disimiles porcentajes en los modos de morir en cada

sociedad. 18

Un claro ejemplo de la atencién de cuidados paliativos pediatricos es el que se vive dia a
dia en las Unidades de Cuidados Intensivos neonatales en donde se necesita una
formacion integral de equipo de salud para brindar dichos cuidados, permitiendo al equipo
de salud brindar tanto cuidados curativos como paliativos.lg’20 Es dentro de este encuadre,
en donde los cuidados paliativos deben comenzar cuando se diagnostica en el nifio una
enfermedad grave o que amenaza su vida independientemente del plazo de vida
pronosticado y de la eficacia de los tratamientos curativos que se superpongan a los

paliativos. ?*

Esta concepcion de cuidados paliativos pediatricos se origina en los brindados a los
pacientes con patologia oncoldgica y otras enfermedades que amenazan la vida para
extender el marco de accién de la medicina paliativa pediatrica a otros niveles con los

siguientes beneficios?*:

a. Promueve la atencion adecuada y compasiva a mayor himero de pacientes
pediatricos, sobre todo a los criticamente enfermos.

b. Permite el abordaje paliativo junto con el tratamiento curativo. El alivio de
sintomas, sufrimiento y dolor es tratamiento paliativo independientemente
de la evolucion del paciente.

c. Da posibilidades al equipo de manejar mas adecuadamente la ansiedad,
frustracion y angustia que provoca la mala evolucién o muerte de un nifio,
si se estructura un nivel de comunicacién adecuado con la familia®.

d. Incluye a la familia en el proceso de toma de decisiones y en el cuidado

activo del nifio®. Se trata del respeto y la salvaguarda de los derechos del
15



paciente y posibilita el cuidado en salud mental no solo del paciente sino
también de la familia.
e. Incluye el trabajo sobre el duelo y la prevencion de patologia en salud
mental®.
Tal como planteara el doctor Carlos Gianantonio, la muerte de un nifilo implica un cambio
para la familia que la convierte en diferente de lo que era. Este cambio puede ser positivo
0 negativo, mas alla del dolor.?°La diferencia puede estar en cémo se contemplan las

necesidades del nifio y de la familia durante el proceso de la enfermedad.

Este enfoque de cuidados paliativos permite tomar muy especialmente en cuenta las
necesidades afectivas y existenciales de los padres y de los nifios y esto da significado y

dimensién humana a la situacion de crisis que atraviesan.?’

La importancia de estos nuevos conceptos hace que el tema de cuidado paliativo en
pediatria critica deba jerarquizarse en el trabajo diario de las unidades, en el curso de

postgrado de pediatria intensiva y en las actividades de educacién médica continua.
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ESTAPAS DE ABORDAJE EN LOS CUIDADOS PALITIVOS
PEDIATRICO

IDENTIFICACION DE NINOS PASIBLES DE CUIDADOS PALIATIVOS

De acuerdo al estado del arte actual, se entiende como nifios pasibles de cuidados
paliativos a todos aquellos portadores de enfermedades o condiciones de salud que

amenazan y/o limitan su vida y la de sus familias (2).

El primer reto para el equipo de salud, en relacion con la asistencia, es reconocer que un

nifio necesita ser abordado con el grupo interdisciplinario de cuidados paliativos.

Desde el punto de vista clinico es muy util la clasificacion de Himelstein para identificar

nifios con enfermedades potencialmente pasibles de cuidados paliativos (tabla 1) 2

Grupo de enfermedades que Ejemplos
amenazan la vida
Enfermedades que requieren Enfermedades neoplasicas avanzadas o progresivas que tienen
tratamiento curativo o intensivo parta mal pronostico.

prolongar la vida y que pueden fallar. Cardiopatias severas congénitas o adquiridas.

Enfermedades que requieren Fibrosis quistica

tratamientos prolongados para mejorar HIV/ SIDA

y mantener la calidad de vida. Enfermedades Gl (Gastrointestinales) severas o malformaciones
(gastrosquisis)
Insuficiencia renal cuando la dialisis o transplante no estan

indicados
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Inmunodeficiencias severas
Distrofia muscular
Insuficiencia respiratoria crénica o severa
Epidermodlisis bullosa severa.
Enfermedades progresivas para las Mucopolisacaridosis
cuales el tratamiento es Alteraciones metabdlicas progresivas
exclusivamente paliativo. Cromosomopatias (13 y 18)
Formas severas de osteogénesis imperfecta.
Alteracion neuroldgica severa, no Pardlisis cerebral severa con infecciones recurrentes
progresiva, que deriva en Pardlisis cerebral con dificultad en el control de sintomas
vulnerabilidad y complicaciones que Secuelas neuroldgicas severas secundarias
pueden causar la muerte prematura. » Enfermedades infecciosas
»> Prematurez extrema
» Otra
Injuria cerebral hipoxica o andxica
Holoprosencefalia u otras enfermedades cerebrales severas.

* La muerte prematura es posible o esperada con muchas de estas condiciones.

En una segunda instancia del razonamiento clinico es importante establecer ¢en qué
etapa vital esta este nifilo con esta enfermedad que amenaza su vida? Definir este punto
es critico por mdultiples razones. De esto depende la informacion que se brindara al
paciente y/o la familia, la organizacion de las acciones a tomar, asi como la prioridad que

se le dara a determinados aspectos sobre otros.

No es lo mismo hablar con los padres de un nifio sobre la posibilidad de una muerte
prematura en algdn momento, que informar sobre la posibilidad de muerte en los
proximos dias u horas. El responsable de comunicar la noticia debera optar por un
abordaje diferente en cada caso, contemplando que la familia asumira, preparara o
planificara de acuerdo a la informacion aportada. En esta situacion se puede utilizar la

taxonomia de Gherardi para pacientes con riesgo de muerte (tabla 2)*.

Paciente en estado critico Existencia actual o probable de una alteraciéon en la

funcion de uno o varios 6rganos o sistemas, que
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compromete la supervivencia de no tomar medidas
activas. Supone ademas: posibilidad de reversibilidad si
se aplican medidas terapéuticas efectivas y rapidas. Es

un momento evolutivo probablemente transitorio.

Paciente “sin esperanza” Portador de una enfermedad de larga evolucion (afios)
pero finalmente letal que en su evolucién sufre varios
episodios agudos, que no tratados conducen a al
muerte, pero que en el mejor de los casos una vez
superados dejan al paciente cada vez mas cerca del
final de su vida. Estos episodios son “potencialmente

terminales”.

Paciente terminal o muriente Se refiere a una enfermedad letal. Este término deberia
aplicarse solo a aquellos enfermos en quienes la
experiencia indica que deberian morir en un plazo
relativamente corto de tiempo, medido en dias o

semanas, mas que en meses o afios.

Paciente moribundo o agonizante Implica considerar muy cercana la presencia probable
de la muerte. Ciertas condiciones clinicas indican
deterioro severo de los sistemas organicos por lo que la

muerte podria esperarse en el transcurso de horas.

Definir que un nifio es pasible de cuidados paliativos no es un diagnéstico. Los nifios no
son paliativos. Cuidados paliativos es una estrategia de atencién, e implica desde el
equipo de salud el compromiso de ofrecer un abordaje integral centrado en el nifio y la
familia, con el objetivo fundamental de sostener y mejorar la calidad de vida de ambos en
la medida de lo posible. “Calidad de vida”, basada en el reconocimiento y respeto de lo

que el nifio y su familia entienden como tal y no necesariamente el equipo.

Es decir, reconocer y respetar en primer lugar y siempre; las necesidades, preferencias,
creencias y valores del nifio y la familia. En este entendido, instaurar cuidados paliativos
implica realizar acciones dirigidas a calmar el dolor, tratar otros sintomas y abordar los
problemas psicoldgicos, sociales y espirituales de los nifios (y sus familias) que conviven
con un proceso que amenaza la vida. *En este sentido los Cuidados Paliativos podrian

tener un significado distinto para cada nifio, cada padre y cada familiar.
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En la dltima década, la literatura en general, y la Asociacion Americana de Pediatria
(AAP) en patrticular, se han alineado con una postura abarcativa respecto a qué niflos y en
qué momento es pertinente considerarlos pasibles de cuidados paliativos. La AAP apoya
un modelo integrado de tratamiento, “en el cual se ofrecen los componentes del
tratamiento paliativo en el momento del diagnostico y se contintan durante todo el curso
de la enfermedad, con independencia de que la evolucion termine en la curacién o en la

muerte.”

Es decir, es posible aplicar tratamiento curativo y paliativo en forma concomitante. En la
practica diaria, en los diversos escenarios de actuacion pediatrica existen dificultades para

reconocer y aceptar que un nifio es pasible de Cuidados Paliativos .Algunas de éstas son:

1. Es comun que se considere pasible de Cuidados Paliativos solamente a pacientes
portadores de enfermedades en etapa terminal. Este concepto aun esta en la cultura
imperante y genera rechazo. Pero también deja por fuera a nifios que pueden ser
beneficiados de un cuidado compasivo en etapas tempranas de la enfermedad

independientemente del resultado de la misma.

2. Otra idea que subyace en la cultura de Cuidados paliativos es que se bajan los brazos,
se abandonan otros tratamientos y se da por perdido el paciente. Pero es exactamente lo
contrario. Hablar de Cuidados Paliativos pediatricos es pensar “qué mas” se puede hacer

por el nifio y la familia en la condicion real por la que estan pasando.

3. Otra asociacion frecuente es confundir Cuidados Paliativos con eutanasia. La palabra
eutanasia es de origen griego, y etimolégicamente significa “buena muerte”. Sin embargo,
la concepcién actual y mas aceptada de eutanasia es que “seria la accién realizada con el
proposito de poner término o de acelerar la muerte de un enfermo préximo al
fallecimiento, un paciente terminal.”*' La eutanasia no est4d contemplada en ninguna
definicion ni programa de Cuidados Paliativos.** Esta explicitamente excluida en los

articulos de la legislacién nacional referidos a los Cuidados Paliativos.

4. También es habitual que se relaciona Cuidados Paliativos con “Orden de no reanimar”.
En la bibliografia relativa a los Cuidados Paliativos, existen abundantes referencias acerca

de la “supresion de los tratamientos de mantenimiento prolongacion de la vida"®. De
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acuerdo con Martino, preferimos llamar a ese conjunto de decisiones “adecuacion del

esfuerzo terapéutico” a la situacion del nifio. **

Es posible plantear que la progresiva inclusion de los cuidados paliativos en pediatria
responde a un cambio de paradigma en la concepcidn de asistencia y tratamiento al nifio
enfermo y se relaciona muy estrechamente con los postulados que desde la Bioética
priorizan la calidad y dignidad de vida y de muerte en contrapartida al imperativo
tecnologico.

21



IDENTIFICACION DE PROBLEMAS

Una vez definido que un nifio tiene una enfermedad que limita su vida, es decir pasible de

Cuidados Paliativos, la siguiente etapa es identificar los principales problemas.*

Se les clasifica como: organicos, psicoldgicos, sociales y de comunicaciéon con motivo de
identificar en cada nifio quiénes seran los integrantes del equipo mas necesarios en cada

oportunidad.

IDENTIFICACION Y RESPETO DE LAS NECESIDADES, PREFERENCIAS Y
VALORES DEL NINO Y LA FAMILIA

Este es un principio basico de los Cuidados Paliativos Pediatricos. Las necesidades del
nifio y la familia pueden coincidir o no con los principales problemas identificados por el
equipo. Existen muchos aspectos en los que los problemas identificados por el equipo
pueden no ser las principales necesidades sentidas por el paciente o su familia. Para
esto, en momentos de cuestionamiento es Util preguntarse: ¢Cual es el objetivo de
determinada accién en este paciente en concreto?, ¢en qué medida mejora la calidad de

vida segun la comprension del nifio y/o la familia?

Es importante tener en cuenta e incluir también las necesidades espirituales y religiosas
del nifio y la familia. Se debe preguntar acerca de ellas y facilitar su satisfaccion. Muchas

unidades de Cuidaos Paliativos cuentan con un sacerdote o guia espiritual en el equipo.
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Solo utilizar en casos concretos en que la familia lo solicita. Es importante buscarlo y

facilitar su comunicacion con la familia.

EQUIPO DE TRABAJO

Es muy dificil que una sola persona sea capaz de abordar el acompafiamiento de estos
nifios en forma integral. Por eso, la bibliografia insiste®” y la experiencia del equipo
confirma, sobre la necesidad e importancia de contar con unidades interdisciplinarias que
apoyen, acompafien y guien las decisiones de los integrantes del equipo tratante en el

seguimiento y la toma de decisiones.

Existen diversas modalidades de funcionamiento de estas unidades.® Algunas son las
responsables directas de la totalidad de la asistencia de los pacientes, otras funcionan
como apoyo a los equipos tratantes en lo relativo a la identificacion y manejo de los

problemas y necesidades asi como en la toma de decisiones.

Una funcion trascendente de estas unidades es actuar como articulador y nexo de la
vision de los distintos especialistas que participan en la atenciéon de estos nifios. La
contribucidn principal de un equipo de Cuidados Paliativos es volver siempre a la pregunta
central ¢Para que esta intervencion?, ¢en qué medida contribuye a la calidad de vida de
acuerdo a las preferencias y valores del nifio y la familia? Considerar este aspecto
siempre implica tomar la “mejor decisién”, la mas adecuada, la proporcionada a cada

caso.

Desde el punto de vista asistencial su objetivo es apoyar la accion de los equipos
tratantes de los nifios asistidos en el hospital y contribuir a la mejor articulacion de estos

equipos con los que contintan la asistencia en el primer nivel de atencion.
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Ademas del trabajo de sostén con los grupos de trabajo del hospital, la dinamica de
trabajo en equipo es utilizada también a los pacientes internados en la unidad de cuidados

paliativos, para apoyarse, contenerse y progresar en este camino.

Esta nueva concepcion de asistencia, es una construccion que se va dando dia a dia,
caso a caso. Ademas de colaborar en la asistencia de los pacientes, la dindmica de
trabajo en equipo es un factor protector del burn-out para los profesionales de la salud.

COMUNICACION

La comunicacion es el pilar principal para el cuidado de los nifios pasibles de Cuidados
Paliativos.* Las dificultades en la comunicacién son la causa de los mayores problemas
en todos los niveles del proceso de atencién, y los momentos de buena comunicacion, la

fuente de las mayores gratificaciones.

La comunicacion es un componente frecuentemente desatendido en la formacion de los
profesionales de la salud, pero es una habilidad que puede y debe ser ensefiada asi como
aprendida. Es esencial que los integrantes del equipo de salud sean capaces de

comunicarse en forma abierta y compasiva entre ellos, asi como con el nifio y su familia.

Tanto la comunicacién que se da entre el equipo de salud con el nifio y su familia, como la
que ocurre entre los diversos integrantes del mismo tienen su importancia y
complejidades especificas. La comunicaciéon es pilar fundamental para alcanzar los

objetivos trazados.
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COMUNICACION EQUIPO-FAMILIA®

Un momento importante es el de brindar o recabar informacion. Los padres valoran

especialmente que una persona concentre esa tarea, y que sea la que tiene un mayor

vinculo con ellos y no diferentes personas cada dia. Pero en caso de ser necesario, que

varie el interlocutor, es muy importante lograr coherencia en los mensajes que se

transmiten. Basado en la bibliografia, se considera que los siguientes puntos son

aspectos basicos que se deben considerar a la hora de dar informacion:

Hacerlo en _un lugar _apropiado, con una postura apropiada, es decir sentado

frente al nifio y/o los padres y no en actitud de apuro o huida.

Disponibilidad de tiempo. Esto es especialmente importante en momentos de

comunicar informacién trascendente y/o tomar decisiones con el nifio y/o la familia.
Si no es posible hacerlo con tiempo suficiente es mejor realizarlo en otro momento,
ya que para procesar informacion importante respecto a la propia salud o la de un

hijo y o para tomar decisiones las personas requieren de tiempo.

Utilizar_siempre un _lenguaje claro, directo y sencillo, evitando el lenguaje

técnico que debe ser reservado para la comunicacion entre profesionales.

Repetir la informacioén en el transcurso del tiempo y en las distintas etapas del

duelo. Tener en cuenta tanto la etapa del duelo en que se encuentran el nifio o la
familia (negacién, enojo, aceptacion) como también los distintos momentos de la
enfermedad.

Una es la etapa del diagndstico, otra la de informar complicaciones, otra la etapa
cercana a la muerte. Es necesario dosificar y repetir la informacién. También
verificar en cada momento que es lo que van pudiendo escuchar y que no. Y
también hay que tener en cuenta que no es necesario recordar todo el tiempo a los

familiares que el paciente se va a morir (encarnizamiento informativo).
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Realizar preguntas abiertas. Si existen dudas respecto a la informacién con que

cuentan se puede preguntar: ¢Qué saben respecto a la enfermedad del nifio?

¢, Qué entendieron? ¢, Qué expectativas tienen?

Incertidumbre/compromiso. Un aspecto dificil para el equipo es manejar la

incertidumbre. Muchos de los aspectos de la evolucion de estos nifios son
inciertos y asi se le deben comunicar a la familia o al nifio. Lo que no debe quedar
en el &rea de incertidumbre es la certeza del compromiso. Es importante expresar

que pase lo que pase los vamos a acompanar.

Incluir a la familia ampliada o referentes significativos para la misma. En la

medida de lo posible, a la hora de brindar informacion es importante incluir a las
personas que los padres y/o el nifio deseen hacerlo. Al igual que para el equipo,
muchas veces es imposible para los padres hacerse cargo ellos solos de los
multiples aspectos del cuidado del nifio y en el mejor de los casos existen abuelos,
tios, amigos u otras personas muy cercanas con el nifio. Ellos deben ser incluidos
a la hora de dar informacién por que asi acompafian a los padres y al nifio desde

un lugar més claro y alineado.

COMUNICACION INTER EQUIPO DE SALUD

Se considera que éste es un aspecto trascendente y complejo de la asistencia de estos

nifios e influye en gran medida en el resultado sobre el bienestar del paciente.

La complejidad viene dada por diversas vias: diversos especialistas, diferentes niveles de

atencion, diferentes zonas geograficas, diferentes concepciones ideoldgicas, filoséficas y
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espirituales, asi como distintos grados de comprension y aceptacion de los Cuidados

Paliativos en las diversas especialidades y personas.

Un hecho comun es que las familias de los nifios enfermos acuden mudltiples veces a un
hospital por consultas con diversos especialistas, multiplicando esfuerzos, a veces con
objetivos contradictorios entre ellos.

Si en la institucién se cuenta con una unidad de Cuidados Paliativos, es funcion de la
misma realizar instancias conjuntas de discusion del paciente. Analisis de los distintos
puntos de vista, asi como reuniones con los padres para acordar objetivos comunes de
cuidado. En muchas instituciones no existen estos equipos, hay que constituirlos segun
las necesidades que surjan en esos casos, consideramos que el pediatra del nifio,
capacitado en este abordaje, deberia ejercer el rol de coordinador para establecer nexos
con los diversos especialistas entre si, y con las necesidades y deseos del nifio y la

familia.

TOMA DE DECISIONES

En la atencién sanitaria, todo el tiempo se toman decisiones. Los pacientes pasibles de
Cuidados Paliativos, son por lo general complejos, presentan mdultiples problemas y
necesidades y todo el tiempo es necesario tomar decisiones. Algunas son relativamente

sencillas, otras de mediana complejidad y otras muy complejas.

En los documentos nacionales e internacionales que se listan a continuacion se han ido
incorporando a la préctica clinica del equipo como herramientas Gtiles para la toma de
decisiones en el cuidado de los pacientes. Muchas de ellas son importantes de tener en

cuenta en la atencion sanitaria de todos los nifios y no solo aquellos pasibles de Cuidados
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Paliativos. Es necesario que todo el equipo de salud esté en conocimiento de las mismas,

ya que constituyen el marco legal y de derechos del ejercicio profesional.

1. Declaracion Universal de los derechos humanos: desde sus primeros

estamentos pone énfasis en el Derecho de todas las persona a una vida
digna.**

2. Convencion sobre los Derechos de los nifios (Noviembre1989), Articulol2.
Expresa el derecho de los nifios que estan en condiciones de hacerlo, a

expresar su opinién en todos los asuntos que afectan al mismo.*?
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PRINCIPIOS DE LA BIOETICA

a) Principio de no maleficencia: recuerda a los profesionales de la salud a tener en
cuenta los dafios potenciales de las conductas al paciente. Como dafio se
entiende el dafo fisico como por ejemplo dolor o molestias, pero también
consecuencias siquicas, sociales o econémicas.

b) Principio de beneficencia: sugiere que los profesionales deben justificar los
tratamientos basados en los beneficios que ellos dan y no simplemente en la
disponibilidad de su uso.

c) Principio de autonomia, esta basado en la probabilidad de que diferentes personas
pueden juzgar beneficios potenciales de diferente manera, por lo que la decisién
sobre asuntos relativos a su vida son de resolucién del paciente o su familia,

debidamente informados.

GUIA DE LA AAP PARA LA TOMA DECISIONES EN CLAVE DE CUIDADOS
PALIATIVOS*:

a) Informar adecuadamente.

b) Brindar opinion.

c) Recordar el derecho a aceptar o rechazar.

d) Estar abierto a preguntas.

e) Responder completamente y con la verdad.

f) Recordar que las respuestas del nifio/familia son parte de un proceso: pueden
cambiar.

g) Estimular/aceptar consultas con familiares u otros (consejeros espirituales,
religiosos, etcétera).

h) Registrar claramente en la historia la decision y los involucrados.
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TRATAMIENTO — ABORDAJE

No existe un plan estandarizado de tratamiento Util para todos los nifios, pero si algunos

conceptos aplicables siempre:

> El eje central de los Cuidados Paliativos Pediatricos es que se trata de cuidar
nifios y no solo curar enfermedades.

» Launidad basica de cuidado y atencidn es la familia, y no s6lo el nifio enfermo;

» Se basa en cuatro pilares: el alivio de sintomas, el apoyo psicosocial y espiritual, el
trabajo en equipo y la buena comunicacion.

> Valorar en cada decision clinica el ¢PARA QUE? Cuanto beneficio y cuanto
perjuicio se obtendra con cada conducta del médico tratante para la mejor calidad

de vida del nifio, desde la perspectiva del nifio y la familia.

Para implementar lo anterior se propone un abordaje dirigido a identificar los principales
problemas y necesidades del nifio y su familia, que como equipo de salud debemos
colaborar en solucionar. La tabla 3 describe la “Guia de razonamiento clinico” elaborada y
utilizada por la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Centro hospitalario Pereira
Rossell (UCPP.-CHPR)

e Este nifio ¢es pasible de Cuidados Paliativos? ¢Por qué?

e (A qué grupo de la clasificaciéon de la ACT pertenece?

e ¢ En qué etapa vital esta, segun la clasificacién de Gherardi para pacientes con riesgo de muerte?
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¢ Cuales son los principlaes problemas?: Bioldgicos, psicolégicos, sociales y de comunicacion
¢ Cudles son las principales necesidades y preferencias del nifio y/o la familia?
¢Qué recursos humanos, materiales, organizativos, de gestién son necesarios para resolver los

problemas y satisfacer las necesidades planteadas?
Mediante entrevistas y/o reuniones con el nifio (si corresponde), la familia y los integrantes del
equipo de salud involucrados, definir los objetivos del cuidado y el plan de accion.

En caso de no contar con un equipo de cuidados paliativos, solicitar la colaboracién coordinada de

los profesionales de la salud mas adecuados de acuerdo al tipo de problema o necesidad.
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TRATAMIENTO DEL DOLOR

“Evitar el sufrimiento es uno de los objetivos prioritarios de los cuidados paliativos”

En las enfermedades pasibles de Cuidados Paliativos, el sufrimiento del nifio por lo
general se relaciona con el concepto de “dolor total” que incluye no sélo el componente
fisico, sino también el emocional, social y espiritual, los que deben ser debidamente

tomados en cuenta y abordados.

El diagnéstico y el tratamiento del dolor en los nifios es un reto para el personal de salud,
y para eso se debera evaluar y reevaluar con frecuencia al paciente con dolor. Es
importante identificar el o los mecanismos de dolor: neuropético, nociceptivo (somético o
visceral), y atrébgeno, postoperatorio, etcétera, porque pueden tener tratamientos
coadyuvantes especificos. Otros problemas asociados pueden contribuir al sufrimiento del
nifio. Por ejemplo el estrefiimiento, por lo cual hay que evitarlo y tratarlo cuando esta

presente.

También es importante objetivar la severidad del dolor y luego monitorizar la respuesta al

tratamiento. Para esto existen diversas escalas: numéricas, de caras, colores, etcétera.

La terapia farmacoldgica dependera del tipo, la severidad y los mecanismos involucrados.

Se aplicaran los principios promovidos por la OMS para el manejo del dolor.

Recientemente (2012) la OMS ha publicado las “Guias para el tratamiento farmacologico
del dolor persistente en nifios con enfermedades médicas” donde recomienda: Para el
tratamiento del dolor en nifios, usar un plan con dos escalones de acuerdo a la severidad

del dolor del nifio.
1. Primer escaldn: dolor leve: Paracetamol e Ibuprofeno son los farmacos de eleccion.
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2. Segundo escaldn: dolor moderado a severo asociado a enfermedad: la administracion

de Morfina es necesaria.

Una vez instaurado un tratamiento para el dolor es imprescindible reevaluar al paciente
para certificar que el mismo fue efectivo. En caso de persistencia o reaparicion del dolor
antes de la siguiente dosis, es necesario indicar dosis de rescate.

“La dosis de opioide que efectivamente alivia el dolor en el nifio varia de uno a otro, y en
el mismo nifio en distintos momentos. Los analgésicos no opioides tienen una dosis techo
para su efecto, los opioides no. La dosis correcta de opioide es la que libera al nifio en
forma adecuada del dolor, con un aceptable grado de efectos adversos”.

Considerando los diferentes componentes posibles del dolor y los mecanismos
determinantes en cada nifio, se debe considerar la necesidad de agregar algin farmaco
coadyuvante.

Otras medidas complementarias no farmacoldgicas que pueden colaborar en el abordaje
del sufrimiento como tal son: tener al nifio en brazos, masajes, relajacion, hidroterapia y la

musicoterapia.

ETAPA DE AGONIA

DIRECTIVAS GENERALES PARA EL ABORDAJE INTEGRAL

En algin momento, algunos de los nifios con enfermedades pasibles de Cuidados
Paliativos pueden estar en etapa de agonia. Esta es considerada como la mas profunda y
dificil experiencia que un ser humano debe afrontar. Su adecuado acompafiamiento es un
deber del equipo de salud, pero ademas un componente importante para favorecer el

proceso de duelo por parte de los familiares.
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“Todo paciente tiene derecho a un trato respetuoso y digno”.

Este derecho incluye entre otros:

Morir con dignidad, entendiendo dentro de este concepto el derecho a morir en forma
natural, en paz, sin dolor, evitando en todos los casos anticipar la muerte por cualquier
medio utilizado con este fin (eutanasia), o prolongar artificialmente la vida del paciente

cuando no existan razonables expectativas de mejoria.

DEFINICION

Agonia: Es el proceso que se da durante la etapa final de la vida, en donde existe un

sufrimiento fisico, emocional y mental.

Agonia es el estadio final de una enfermedad avanzada, en la cual la muerte es evidente
en cuestion de dias u horas. Este proceso se evidencia a través de cambios, fisicos y

psicolégicos.

La escala de Mentem, originalmente creada para pacientes con cancer, incluye criterios

objetivos para realizar el diagnéstico de agonia, la cual muestra lo siguiente.

e Nariz fria y blanca (afinamiento de cartilagos de la cara)
e Extremidades frias

e Livideces

e Labios ciandticos

o Estertores premortem

e Apnea (>15 segundos/en 1 minuto)

e Oliguria

e No apertura ocular por mas de 8 horas
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Si un paciente presenta cuatro 0 mas criterios esta en situacion de agonia y la presencia
de entre uno y tres criterios orienta a situacién preagonica. La tabla 9 describe la escala

de Mentem.

SINTOMAS Y SIGNOS MAS FRECUENTES

En esta etapa es posible que algunos sintomas que el paciente ya tenia puedan empeorar
Y que otros aparezcan. Ellos son:

» Sintomas fisicos producidos por la enfermedad: dolor, disnea y vomitos.

Trastornos de conciencia.
Excitacion psicomotriz.
Debilidad marcada y fatiga.
Dolor al movimiento.

Trastornos de la ingesta.

YV V V VYV V V

Miedo a la soledad, trastornos de suefio.

OBJETIVOS DEL CUIDADO EN LA ETAPA DE AGONIA

» Cuidar y proteger al nifilo enfermo.

» Atender el sufrimiento de los familiares y cuidadores.
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1) Cuidar y proteger al nifio enfermo

Medidas generales:

>

Y

Constatar la existencia de decisiones previas del nifio (si corresponde) o la familia.
Por ejemplo: orden de no intento de reanimar, orden de no ingreso a terapia
intensiva, no utilizacion de tecnologia invasiva, etcétera.

Ratificar voluntad de mantener dichas decisiones o no.

Checar cada una de las indicaciones médicas.

Suspender las medidas que se consideren inutiles (futiles) y o molestas. La
futilidad es la relacion entre la efectividad, el beneficio y el perjuicio del tratamiento

o0 medida en cuestion:

EFECTIVIDAD es la capacidad del tratamiento de modificar la historia natural de la

enfermedad.

BENEFICIO es la mejora real que aporta desde el punto de vista del paciente.

PERJUICIO es el costo en dolor o0 molestias que le puede acarrear el tratamiento también

desde el punto de vista del paciente.

>
>

Adecuar hidratacion al plan minimo para disminuir secreciones respiratorias.
Intensificar medidas de confort: abrigar, propiciar que lo acaricien, mantener

mucosas humedas, evitar ruidos molestos.

2) Acompaifiar al paciente y su familia:

>

Informar clara y calidamente a la familia respecto a la etapa en que se encuentra el
nifo.
Contemplar el deseo del nifio (si corresponde) y la familia respecto al lugar donde

desean estar y donde prefieren que la muerte ocurra.
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» Compartir con ellos aspectos relacionados con la muerte préxima y con lo que se
debe hacer cuando la misma ocurra.

» Las familias necesitan volver a preguntar reiteradas veces acerca del estado del
paciente y el equipo debe clarificar, en forma empatica, los objetivos del cuidado
en esta etapay la irreversibilidad del mismo.

» Preguntar por, y facilitar, el acceso a la familia ampliada o personas importantes
para ellos, ya que pueden ser de especial ayuda en esta etapa.

» Flexibilizar las restricciones habituales en el régimen de visitas.

» Indagar acerca de las creencias religiosas, pertenencia a colectivos sociales o

culturales.

Cuando la muerte ocurre:

Notificar el fallecimiento. Siempre hacerlo en un lugar privado y que tanto el médico

como los familiares estén sentados.

- Evitar las palabras ambiguas o muy técnicas. Se debe emplear la palabra muerte sin

temor.

- Mostrar compasién y empatia: mirar a los 0jos mientras se habla y si es necesario tender

la mano.
- Otorgar el tiempo necesario para la despedida.

-Asesorar a la familia en los procedimientos y trdmites necesarios después que la muerte

ocurre.

Siempre recordar que asistir la muerte de un nifio no es un acto médico mas. Exige de los
trabajadores de la salud recurrir a las mas elevadas competencias profesionales pero

también a los mas sélidos y profundos dones humanos.

“El como muere la gente permanece en la mente de los que siguen viviendo”

Cicely Saunders

37



¢, COMO PREPARAR AL NINO Y A SU FAMILIA, PARA LA
MUERTE?

No es facil desarrollar en breves lineas, el delicado sendero del acompafiamiento en la
enfermedad terminal de los nifios y de sus familiares mas cercanos. Es especialmente
dificil en nuestra cultura, en que la preparacion de los ultimos dias de la vida de un nifio,
es un proceso doloroso y de profunda emotividad; un camino cargado de preguntas y
repleto de silencios.

Para hacer este proceso mas llevadero, nos parece conveniente enmarcarlo y/6
encuadrarlo, sobre una serie de valores y actitudes que creemos necesario tener

presentes.

Como premisa, a la hora de valorar las actitudes que rigen ésta preparacion, tenemos que
tener en cuenta que aunque nuestro proposito se centra en ayudar a morir a los nifios, al
enfrentarnos al tema de la muerte, de alguna forma tenemos el convencimiento de que
cada uno de nosotros somos nifios; pues tengamos la edad que tengamos, y la sabiduria
0 experiencia que hayamos obtenido en la vida, cuando nos asomamos al precipicio del

final, todos nos hacemos nifos.

Cuentan de Francisco de Asis que, en el lecho de muerte, balbuceaba en francés, las

nanas que su madre le habia cantado cuando era pequefio.

Asumir esta reflexion nos ofrecerd pistas y orientaciones que, en clave de empatia, nos

pueden ayudar a entender el proceso que vive un pequefio en los Ultimos dias de su vida.

En un primer momento, tenemos que aprender a comunicarnos con el misterio como telén
de fondo. El sufrimiento humano y la muerte son realidades que el hombre no ha

alcanzado a comprender en toda su amplitud. En una sociedad de desarrollo y de
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progreso, la vida y la muerte son dos polos que nos hacen descubrir cuan limitados
somos. En este sentido son multiples las preguntas a las que cada uno debe responder,
con el convencimiento de que las respuestas no son del todo contundentes. Si a ello le
afladimos que, en nuestra sociedad, el concepto de muerte es adjudicado a las personas
mayores; el hecho de que un nifio pueda enfermar o morir, se nos convierte en una

realidad mucho mas dificil de aceptar y asumir.

¢ Como dialogar con alguien que se encuentra a un nivel intelectual y evolutivo muy
distinto al nuestro, siendo conscientes de que no tendremos respuestas para sus multiples

cuestionamientos?

¢ Coémo hablar de algo que no conocemos?

¢ Coémo hablar de la muerte con los nifios?

¢,Cémo relacionarnos con padres cuyo hijo va a fallecer?

Es dificil explicar lo inexplicable; pero eso no implica que el tema no haya de ser

abordado, comunicado, y dialogado.

Es extremadamente complicado dar una respuesta de apoyo a los nifios y sus familiares.
En muchas ocasiones, van a solicitar muchas explicaciones; van a lanzar mensajes
comunicativos al aire que nosotros nos sentiremos con la obligacion de captar, y

responder de una manera honesta.

Quizés la orientacién adecuada, es saber manejarnos en medio de interrogantes que no
requieren mas respuesta que estar a su lado; saber soportar los silencios, saber gestionar
las diferentes corrientes emotivas que emanan los que sufren y que por lo general nos

tocan también directamente a nosotros, (rabia, tristeza, impotencia, miedo, ansiedad, etc.)

El tema de la muerte ha de ser dialogado siempre con la mayor claridad posible. Por eso
para poder adaptar nuestro lenguaje y dar un mensaje de forma que el interlocutor lo

pueda entender bien, es necesario conocer en qué momento se encuentra el paciente.

Cuando el nifio es un bebé (de 0 a 2 afios aproximadamente), la muerte es una
experiencia que se traduce en separacion, abandono y soledad. No entienden

cognitivamente la misma como tal, porque no poseen la estructura intelectual que les lleve
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a conceptuar o explicar ese fenédmeno. Sin embargo el alejamiento familiar o la
desatencién en sus cuidados, seran verdaderas variables de sufrimiento. Preparar para la
muerte en esta edad requiere e implica, indudablemente saber estar cerca del nifio, tanto
emocional como fisicamente. Esta es una actitud requerida no solo para los padres, sino

también para los profesionales que trabajan con estos nifios.

Hasta los 6 afios, el nifio crea mitos en torno a la muerte (se puede regresar de ella,
puede ser un castigo por ser malo, es algo que duele mucho, me iré a un sitio donde no
estan mis padres,) estos pequefios se manejan en clave de presente; un presente muy

inmediato y actual.

De ahi que puedan tener reacciones distintas y aparentemente contradictorias (llorar y a
los pocos minutos jugar como si nada hubiera pasado) En los momentos de crisis, de
cuestionamientos, la claridad y la seguridad de nuestras palabras seran balsamo aliviante.
Sin embargo, nuestro paternalismo y proteccionismo no sélo sera estéril sino que, en

ocasiones, afiadira ademas sufrimiento.

Al final de la infancia, se va dando una mayor capacidad para entender la muerte como
concepto y realidad. Aun asi, es mucho mas sencillo comprender la muerte de otros que
la propia. La cultura habra instaurado en sus estructuras cognitivas la idea de que los
“nifos no mueren”. En esta etapa, al igual que en la anterior, la claridad se convierte en la
verdadera herramienta comunicativa. Es aconsejable explicar los procesos y el por qué de
los mismos cuando la actitud del menor lo permita. Hay que ayudarles a expresar las
emociones, sin reprimirlas ni silenciarlas, pues es mucho mayor el dafio que les hace

guardarlas, o0 que se puedan sentir sin posibilidad 6 permiso para poder comunicarlas.

En la preadolescencia e inicio de la adolescencia, la muerte se vive como algo inevitable.
Al considerar la propia muerte surgen mecanismos de defensa que, ya en esta edad, son
mas elaborados, mas complejos. Acompafiar en estos momentos requiere saber
discriminar aquellos mecanismos que exigen su gestion e intervencion y, aquellos otros,

que es necesario mantener porque resultan funcionales para la salud mental del paciente.

Saber dialogar con adolescentes, sobre todo con los que padecen una enfermedad
terminal, es todo un arte. Hay que tener muy en cuenta que son expertos en detectar
nuestra comunicacion no verbal; que tienen capacidad para leer entre lineas, que nos
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estudian y nos observan con un detenimiento abrumador. Saber acompafiarlos, implica un
alto nivel de congruencia, de coherencia y de consistencia como personas y como

agentes de la salud y de relacién humana.

Tanto para los nifios como para las familias, se hace cada vez méas necesario cuidar el
ambito y el entorno en donde aparece la muerte; no se alivia ni se acompafia con
actuaciones solitarias de médicos inspirados en realizar maniobras heroicas, lo mejor es
crear un contexto que ofrezca calidad y calidez en su conjunto. Este espacio debe

garantizar una humanizacion de la asistencia inspirada en los principios de la bioética.

No maleficiencia: Si estamos seguros de este principio, mediremos con detalle, todas y

cada una de las intervenciones: Existe una lista amplia de relaciones comunicativas que
son dafiinas aunque no sea esa nuestra intencion. En relacion de ayuda, no es posible ser

neutral: o se hace bien o se hace dafo.

Justicia: Para los nifios y familiares, debemos ofrecer un ambito con un equipo
profesional de calidad. Podemos mantener una premisa basica de la inteligencia
emocional que cimentaria el principio de justicia: “Trata a los demas como te gustaria que

te tratasen a ti.” La pelicula “El doctor” es un magnifico reflejo de esta idea.

Autonomia: Evitemos el paternalismo; o por el contrario, la servidumbre. Por muy
pequefio que sea el menor, por muy fragmentada que se encuentre su familia, han de
experimentar que son los verdaderos protagonistas del proceso y ello requiere que se

tengan en consideracion sus decisiones; sus preferencias, incluso hasta sus negaciones.

Beneficencia: Se debe actuar buscando siempre el bien del nifio y de su familia. La
finalidad educativa de nuestra intervencién nunca debe desaparecer del horizonte de la

actuacioén. Sélo se prepara educando; pues solo educando se hace el bien.

Con nifios y con sus familiares, la palabra cuidar cobra un especial énfasis. Exige, en

cada uno de los profesionales, las actitudes que se enumeran a continuacion:

> Atencion personalizada.

» Valorar y propiciar la ternura y las relaciones afectuosas.
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YV Vv

YV V VYV V

Ejercitar la comprension y la empatia.

Organizar la rutina de cada dia con el bienestar del enfermo como inspirador de su
concrecion.

Ser tolerantes, flexibles y respetuosos.

Aprender que las relaciones humanas exigen una alta dosis de creatividad y que
cada persona es distinta y tiene unas necesidades emocionales propias al
momento del proceso en el que se encuentra.

No hay protocolos de actuacién. Es un cuerpo a cuerpo unico e intransferible.
Ayudar a mantener el contacto con su realidad, favoreciendo el afrontar lo que le
produce ansiedad o depresion.

Establecer cauces para que participen de las decisiones.

Promover la esperanza, el optimismo y el buen humor.

Garantizar la calidad de vida hasta el final.

Integrar a las familias en los cuidados. Los familiares deberan ser sujetos de
informacion y preparacion. Es ademéas mucho més facil la elaboracion del duelo
cuando los padres se han sentido participes en la preparacion de la muerte de su
hijo.

Preparar para la muerte a nifios, a sus padres y familiares; no es un privilegio que

queremos otorgarles si no que es el derecho de todos a una asistencia humanizadora,

integrada en la dimension del amor y que es importantisimo ayudar a implantar.

Incluso para los que creemos que hay otra vida, en esta no debemos perder la

esperanza de ser angeles para los que sufren.
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CONCLUSION

Los Cuidados Paliativos Pediatricos son un reto ante el cual nos encontramos los

profesionales de la salud, las familias y la sociedad en general.

Los cuidados paliativos evolucionan de acuerdo a las necesidades que se van
presentando en nuestra sociedad, a las situaciones que se le presentan al profesional, y a

la necesidad de trabajar como equipo interdisciplinario con cada uno de los pacientes.

El personal de salud labora y ejerce su profesion de acuerdo a los aprendizajes obtenidos
durante sus afios de estudio y de su experiencia, sabiendo que durante su formacién son
escasos los conocimientos adquiridos para fortalecer al paciente ante situaciones dificiles
como es orientar, dar malas noticias de una patologia y de acompafiar al paciente y su

familia en situaciones pasibles de cuidados paliativos.

La muerte aun es para muchos profesionales de la salud una forma de fracasar ante el
intento arduo de mejorar la situacion patoldgica de los pacientes. Esto se manifiesta ante
la familia y se refleja en situaciones de malas actitudes, palabras insensibles y dolorosas,

dudas y lo peor, de un sufrimiento innecesario para el paciente y la familia.

La muerte en los nifios siempre va a ser un reto para el profesional de la salud y mas en
situaciones donde la muerte llega repentinamente (no esperada). En estos momentos de
muerte no esperada el profesional de la salud debera tener conciencia de la situacion en
la que se encuentran los padres, la familia y el mismo paciente, para dar soporte a lo que

se le presenta.

Los cuidados paliativos pediatricos son ahora en dia una realidad en nuestra sociedad, los
cuales deberan abrirse camino en los diferentes campos de la salud y disponer de los

elementos necesarios para brindar una mejor atenciéon, mejor sensibilidad ante los
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pacientes y sus familias involucrados en situaciones criticas y pasibles de cuidados

paliativos.

“Concluimos con el convencimiento de que para morir en paz,
Hay que vivir en paz;
Para morir en el amor, hay que vivir en el amor;
Para morir consciente del proceso de la muerte,

Hay que vivir consciente del proceso de la vida”.
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