Ninos y ninas en
cuidados paliativos
pediatricos: Derecho a
una calidad de vida digna
y sin sufrimiento

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 concepcion, la atenciéon sanitaria a las personas en proceso de muerte Unica-
mente 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
tiempoy a costa de acrecentar el sufrimiento del paciente, una prolongacion de la vida del
enfermo o la efimera esperanza en una cura milagrosa.

La resignacioén ante la inevitabilidad de la muerte no era una opcidén admisible para un
profesional sanitario, ni una alternativa exigible para el paciente terminal. La muerte enten-
dida como el fracaso de la medicina solo 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.



6. Asunto relevante: Necesidades y desafios en los cuidados paliativos pediatricos

En este escenario, a mediados del siglo XX, surgid en Inglaterra el llamado ‘movimiento
Hospide’, liderado por Cicely Saunders, que cuestionaba la cultura médica predominante en
agquella época orientada exclusivamente a la curacion de los enfermos aplicando todas las
novedades terapéuticasy 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, dejan-
do 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 Espafa a partir de los afios 80 del pasado
siglo y cuyo primer hito fue la creacion en 1987 en el Hospital de la Santa Creu de Vic (Bar-
celona) 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 atencion médica que consideraban inutil y condenados a
padecer sufrimiento y dolor hasta el momento final de sus vidas. El ‘movimiento Hospice'
propugnaba una atencion 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 convertido en una especialidad de la medicina moderna cuyo principio
fundamental es la aplicaciéon precoz nada mas conocer el diagnéstico.

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
0 una patologia que va a desembocar en el fallecimiento se acentUa hasta limites inimagi-
nables cuando la persona afectada es un nifio o nifa. Y es que aungue cueste aceptarlo, la
muerte prematura en la infancia y adolescencia sigue siendo una realidad.

Qué duda cabe gue los avances tecnolégicos y la medicina han reducido las tasas de mor-
talidad neonatal y pediatrica hasta unos niveles que eran dificiles de prever hace unos anos,
sin embargo, paralelamente dichos avances han logrado otorgar una mayor supervivencia
de pacientes pediatricos con enfermedades incurables y caracteristicas de alta fra-
gilidad y vulnerabilidad.

Han pasado ya, afortunadamente, los tiempos en que el ofrecimiento de cuidados paliati-
VOS 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.
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En la actualidad, garantizar la atencion al final de la vida de las personas es una exigencia
ética que en nuestra Comunidad Auténoma esta 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 asi, los cuidados paliativos son ya parte integrante de la cartera de servicios del sistema
sanitario publico de Andalucia.

6.2.2. Cuidados paliativos
pediatricos: concepto, objetivos
y estructura

La muerte prematura en la infancia y adolescencia es una realidad. Pacientes pedia-
tricos 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 cronica. Unas situaciones que suponen un gran impacto fisico, psicoldgico,
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 implicacién emocional de todos los afectados es un hecho a tener en cuenta en la [ 241
mejora del bienestar emocional del nifio en situacion de enfermedad avanzada y de fin de
vida. Enfrentarse a la irreversibilidad de la enfermedad 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 imprevisi-
ble 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 comunicacion y la forma en que se relacionan tanto con el hijo como con otros
miembros de la familia.

Los hermanos del nifio 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.
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Las familias viven un duelo anticipado desde el momento mismo del diagndstico de una
enfermedad incurable y de prondstico letal: muestran reacciones cognitivas, comportamen-
talesy 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.

La muerte de un niflo pequeno tiene una repercusion Muy negativa y un gran impacto
emocional en el equilibrio familiar y a veces puede dar lugar a un duelo complicado, la
experiencia es devastadora y su impacto persiste durante afos en todos los miembros de
la familia.

En este contexto, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefiala que los cuidados
paliativos representan «el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias
que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida,
a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana
e impecable evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos
de orden fisico, psicosocial o espiritual».

Continua indicando el mencionado organismo que afrontar el sufrimiento supone ocuparse
de problemas que no se limitan a los sintomas fisicos. Los programas de asistencia paliativa
utilizan el trabajo en equipo para brindar apoyo a los pacientesy a quienes les proporcionan
cuidados. Esa labor comprende la atencion de necesidades practicasy apoyo psicoldgico a
la hora del duelo. La asistencia paliativa ofrece un sistema de apoyo para ayudar a los
pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte.

Sefala ademas la OMS que los cuidados paliativos estan reconocidos expresamente en el
contexto del derecho humano a la salud. Deben proporcionarse a través de servicios de
salud integrados y centrados en la persona que presten especial atencion a las necesidades
y preferencias del individuo.

Por su parte, el Plan Nacional de Cuidados Paliativos del afio 2000 los define como la asis-
tencia total, activa y continuada de los pacientes y sus familias por un equipo multi-
profesional cuando la expectativa médica no es la curacion. La meta fundamental es dar
calidad de vida al paciente y a su familia sin intentar alargar la supervivencia. Debe cubrir
las necesidades fisicas, psicoldgicas, espirituales y sociales del paciente y sus familiares. Si
es necesario, el apoyo debe incluir el proceso de duelo.

En el &mbito de nuestra comunidad auténoma, el Plan Andaluz de Cuidados Paliativos
2008-2012 los considera como un elemento cualitativo esencial, con un lugar propio dentro
del Sistema sanitario. Su objetivo es facilitar una atencion integral, que responda de manera
efectiva a las multiples necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales que presen-
tan las personas en situaciéon terminal y sus familias, procurando una mayor dignidad y
calidad de vida en el ultimo periodo vital.
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https://www.sanidad.gob.es/areas/calidadAsistencial/estrategias/cuidadosPaliativos/docs/opsc_est7.pdf.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/sites/default/files/2020-03/Plan_Cuidados_Paliativos.pdf
https://www.juntadeandalucia.es/sites/default/files/2020-03/Plan_Cuidados_Paliativos.pdf
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Por lo que respecta a los cuidados paliativos pediatricos, existe un consenso entre la co-
munidad cientifica acerca de las peculiaridades de dichos cuidados frente a los que se
presta a la poblacién adulta. En el primer caso, los nifios presentan distintas enfermedades
a las de los adultos, precisan tratamientos diferentes y tienen unas caracteristicas peculia-
res que hacen que no puedan ser tratados como “pequefos adultos” sino como pacientes
pediatricos que precisan de equipo interdisciplinar, que atiendan a todas las necesidades
del ninoy su familia en todas las dimensiones, integrado al menos por especialistas en pe-
diatria y enfermeria formados en cuidados paliativos, psicdlogo clinico y trabajador social.

Hemos de tener presente, ademas, que los cuidados a estos nifios y adolescentes en-
fermos son intensos y prolongados en muchos casos, con gran implicacién emocional
por parte de los cuidadores, siendo generalmente dificil aceptar la irreversibilidad de la
enfermedad y la muerte. Es mas probable que aparezca un duelo prolongadoy complicado.

En todo caso, el nifio o nifia enfermo y sus familiares tienen derecho a vivir con la mayor
calidad posible, a pesar de las multiples adversidades a las que se enfrentan diariamen-
te. Una ardua e importante labor en la que los profesionales representan un papel esencial.
Para gque los cuidados sean eficaces en los términos sefalados se hace necesario aplicar un
enfoque multidisciplinar amplio que incluya a la familia y recurra a los recursos disponi-
bles en la comunidad; puedan ponerse en practica con eficacia incluso si los recursos son
limitados, y dispensarse en centros de atencién terciaria, en centros de salud comunitarios
Y, por supuesto, en el propio hogar.

En otro orden de cosas, la Comunidad Auténoma de Andalucia dispone de los siguientes
recursos para la atencion de pacientes con necesidades de Cuidados Paliativos y sus familias:

1. Recursos convencionales: constituidos por profesionales de atencion primaria y atencion
hospitalaria, que den respuesta a los cuidados paliativos basicos. Deben disponer de
competencias transversales en la atencion al final de la vida.

2. Recursos avanzados: constituidos por equipos multidisciplinares e integrados de
profesionales, que den respuesta a las diferentes situaciones de complejidad definidas.
Deben disponer de competencias especificas en cuidados paliativos. Estan constituidos
por:

a) Unidades de Cuidados Paliativos: Equipo multidisciplinar constituido por personal
meédico responsable y personas tituladas en Enfermeria, apoyados por profesionales
de Trabajo Social, Salud Mental, Enfermeria Gestora de Casos hospitalaria, de
la Unidad del Dolor u otros de los que se requiera interconsulta. Pueden estar
ubicadas en hospitales de primer o segundo nivel o depender funcionalmente
de ellos. Dan respuesta a las diferentes situaciones de complejidad definidas, a
pacientes hospitalizados en diferentes Unidades de Gestion Clinica a peticion de
la persona profesional con titulacion en Medicina responsable.
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b) Equipos de Soporte: Equipo multidisciplinar constituido por personas tituladas

<)

en Medicina y en Enfermeria, apoyados por profesionales de Trabajo Social, Salud
Mental, Enfermeria Gestora de Casos de atencién primaria y hospitalaria. Dan
apoyo a profesionales de los recursos convencionales en la atencion a pacientes en
situacion terminal. Coordinan los ingresos programados de pacientes en situacion
terminal, tanto en la Unidad de Cuidados Paliativos como en las Unidades de
Cestion Clinica hospitalarias al margen del circuito de atencién de Urgencias.

Equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos: Equipo multidisciplinar constituido
por personas tituladas en Medicina, especialidad Pediatria, Enfermeria y apoyados
por profesionales de Trabajo Social, Salud Mental, Enfermeria Gestora de Casos
hospitalaria, y de otros profesionales de los que se requiera mediante interconsulta.
Estan ubicados en los hospitales de primer nivel de cada una de las provincias.
Dan soporte a las diferentes situaciones de complejidad de pacientes menores
y adolescentes que se encuentren tanto en las diferentes Unidades de Gestion
Clinica como en sus domicilios, al margen del circuito de la atenciéon de Urgencias.

3. Recursos de atencion urgente: constituido por profesionales de los Servicios de
Urgencias de Atencidn Primaria, Emergencias Sanitarias (061) y los Servicios de
Urgencias Hospitalarios, que asisten de manera coordinada con el resto de los
recursos a pacientes en situacion terminal para que la continuidad asistencial esté
permanentemente garantizada.
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