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incondicional se convierten en principal fuente de esperanza y apoyo. Nuestro reconocimiento asimismo a los profe-
sionales implicados que, con pasion y empatia, trabajan incansablemente para brindar cuidado y mejorar la calidad
de vida a los nifios y nifas en cuidados paliativos pediatricos. Por supuesto, no podemos olvidar a quienes de forma
voluntaria y desinteresada colaboran para mejorar la vida de los nifios y sus familiares. A todos y todas, muchas gracias.

6.2. Ninos y ninas en cuidados paliativos
pediatricos: Derecho auna calidad de vida
dignay sin sufrimiento

6.2.1. Del movimiento ‘Hospice’ al reconocimiento del
derecho a cuidados paliativos

La etapa final de la vida ha sido considerada durante mucho tiempo como un periodo marcado ineludiblemente por
las ideas de sufrimiento y dolor, frente a lo que solo cabian actitudes de resignacion y conmiseracion. El proceso de
la muerte era contemplado como una realidad indisolublemente unida al concepto del sufrimiento ante el que
unicamente cabia oponer la esperanza de la inmediatez. Una muerte rapida e indolora era el paradigma de la “buena
muerte”y el anhelo de cualquier persona que se enfrentaba a la etapa final de su vida.

Desde esta concepcidn, la atenciéon sanitaria a las personas en proceso de muerte Unicamente tenia un enfoque posible
y estaba basado en la busqueda constante de la terapia, del medicamento o del tratamiento que permitiese, aunque
fuese por un corto periodo de tiempo y a costa de acrecentar el sufrimiento del paciente, una prolongaciéon de la vida
del enfermo o la efimera esperanza en una cura milagrosa.

La resignacion ante la inevitabilidad de la muerte no era una opcidn admisible para un profesional sanitario, ni una
alternativa exigible para el paciente terminal. La muerte entendida como el fracaso de la medicina sélo era éticamente
admisible tras el agotamiento de todas las opciones terapéuticas posibles, incluso de aquellas que la ciencia médica
sabia de antemano abocadas al fracaso.

En este escenario, a mediados del siglo XX, surgié en Inglaterra el llamado ‘movimiento Hospide’, liderado por Cicely
Saunders, que cuestionaba la cultura médica predominante en aquella época orientada exclusivamente a la curacion
de los enfermos aplicando todas las novedades terapéuticas y clinicas que los avances cientificos estaban aportando
al ambito sanitario. La medicina, cada vez mas tecnificada, habia abandonado el papel de cuidadora de los enfermos
y Unicamente centraba sus intereses en la sanacion de los mismos, dejando a su suerte a aquellos calificados como
moribundos y para los que ya no resultaban de utilidad las atenciones médicas.

El ‘movimiento Hospide'’ representa el antecedente mas inmediato y directo de los actuales cuidados paliativos,
desarrollados en Espafia a partir de los afios 80 del pasado sigloy cuyo primer hito fue la creacion en 1987 en el Hospital
de la Santa Creu de Vic (Barcelona) de la primera Unidad de Cuidados Paliativos.

Muchas personas morian en sus casas o en hospitales o residencias, desahuciados por un sistema que les negaba una
atencién médica que consideraban inutil y condenados a padecer sufrimiento y dolor hasta el momento final de sus
vidas. El ‘movimiento Hospice' propugnaba una atencién médica especifica al enfermo terminal con el objetivo
de dignificar su proceso de muerte y paliar en la medida de lo posible el sufrimiento y el dolor. No pretendia la
supervivencia del paciente o el alargamiento de la vida a toda costa, sino mejorar su calidad de vida y atender de la
mejor forma posible sus necesidades fisicas y espirituales y, también, las de sus familiares.

Lo que comenzé como una practica para aliviar el sufrimiento de los enfermos en fase terminal, se ha converti-
do en una especialidad de la medicina moderna cuyo principio fundamental es la aplicacién precoz nada mas
conocer el diagnéstico.
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Desgraciadamente, las enfermedades incurables o la muerte no solo afectan a las personas adultas. El sufrimiento, la
desesperanza y desolacion ante una enfermedad que no tiene cura o una patologia que va a desembocar en el falleci-
miento se acentla hasta limites inimaginables cuando la persona afectada es un nifio o nifa. Y es que aunque cueste
aceptarlo, la muerte prematura en la infancia y adolescencia sigue siendo una realidad.

Qué duda cabe que los avances tecnolégicos y la medicina han reducido las tasas de mortalidad neonatal y pediatrica
hasta unos niveles que eran dificiles de prever hace unos aflos, sin embargo, paralelamente dichos avances han logra-
do otorgar una mayor supervivencia de pacientes pediatricos con enfermedades incurables y caracteristicas de
alta fragilidad y vulnerabilidad.

Han pasado ya, afortunadamente, los tiempos en que el ofrecimiento de cuidados paliativos a personas en proceso de
muerte dependia exclusivamente de la buena voluntad del profesional sanitario de turno, sin que existiese un derecho
subjetivo del paciente a exigir su prestacion, ni una regulacion de las condiciones en que los mismos debian prestarse.

En la actualidad, garantizar la atencion al final de la vida de las personas es una exigencia ética que en nuestra Co-
munidad Autdnoma estéa respaldada por el Estatuto de Autonomia de Andalucia, en sus articulos 20, 21y 22. Estos
articulos reconocen los cuidados paliativos como un derecho de las personas, asi como la plena dignidad en el
proceso de morir.

Y asfi, los cuidados paliativos son ya parte integrante de la cartera de servicios del sistema sanitario publico de An-
dalucia.

6.2.2. Cuidados paliativos pediatricos: concepto,
objetivos y estructura

La muerte prematura en la infancia y adolescencia es una realidad. Pacientes pediatricos se ven obligados a convivir
con enfermedades incurables o en condiciones de alta vulnerabilidad y fragilidad debido al aumento de la esperanza
al nacer y al incremento de la enfermedad crénica. Unas situaciones que suponen un gran impacto fisico, psicolégico,
social, econémico y espiritual, tanto para el paciente que las padece como para su familia, asi como para el personal
sanitario que los atiende.

La implicaciéon emocional de todos los afectados es un hecho a tener en cuenta en la mejora del bienestar emocional
del nifo en situacion de enfermedad avanzada y de fin de vida. Enfrentarse a la irreversibilidad de la enfermmedad y a la
muerte, y aceptar el fracaso del tratamiento, puede resultar extremadamente dificil para los miembros de la familia y
cuidadores. De este modo, la aparicion de la enfermedad del nifio es un hecho imprevisible que provoca en los padres
una situacion intensa de vulnerabilidad y angustia que se manifiesta a través de diferentes reacciones (ansiedad, miedo,
ira, confusion, frustracion, culpa, desasosiego, etc.).

Desde el momento del diagndstico, los padres definen el miedo como una de las peores emociones a las que se tienen
que enfrentar. Cuando la enfermedad avanza, puede resultar muy dificil para la familia manejar este miedo, lo que en
ocasiones acaba por condicionar el vinculo, la comunicaciony la forma en que se relacionan tanto con el hijo como con
otros miembros de la familia.

Los hermanos del nifo enfermo quedan en muchos momentos apartados de la atencion familiar y son los grandes
olvidados, aunque estan viviendo la enfermedad del hermano con la misma intensidad que los demas miembros de
la familia

Y no podemos olvidar el duelo. Mientras que en el caso de la persona viuda o huérfana, existen conceptos que definen
esta situacion; para el padre o madre que sufre la desgracia de la muerte de un hijo o hija, no hay palabra que lo defina,
algo que da fe de lo antinatural de la muerte de un nifo.

Las familias viven un duelo anticipado desde el momento mismo del diagndstico de una enfermedad incurable y de
pronodstico letal: muestran reacciones cognitivas, comportamentales y emocionales que surgen antes de la pérdida real
y a veces la intensidad de lo sentido y las reacciones son tan intensas que dificultan centrarse en el dia a dia y disfrutar
de los Ultimos dias. Viven con la doble conciencia de la vida y los cuidados y la muerte.
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