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Para el equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP)
de ASOCUPAC es un verdadero placer traerles a ustedes
esta revista, con una serie de temas basicos en la mate-
ria, como resultado del trabajo de varios meses de dedi-
cacion en ella, pero también como el producto de estos
ultimos cinco afos, donde hemos impulsado el desarrollo
y difusion de los CPP en Colombia y la region.

La Asociacion Cuidados Paliativos de Colombia - AS-
OCUPAC, ha liderado la capacitacién y desarrollo de los
cuidados paliativos en nuestro pais desde su creacion.
Primero, permitiendo que todas las disciplinas y espe-
cialidades de la salud vinculadas a esta area del conoci-
miento sean miembros y participes de su desarrollo. Por
otra parte, mediante una oferta académica robusta que
ha permitido que profesionales de la salud del pais y la
region fortalezcan sus conocimientos en la materia con
los mejores expertos en cuidados paliativos.

Los CPP no han sido la excepcién. Desde 2019 nos

ha congregado a los especialistas del pais que hemos
trabajado de la mano con ASOCUPAC en difundir esta
subespecialidad pediatrica. Dentro de los logros de nues-
tro grupo, hemos servido como asesores para diferentes
asociaciones cientificas nacionales, asi como para el
Ministerio de Salud en el desarrollo de guias y protoco-
los. En materia académica, en 2019 lanzamos junto a la
Sociedad Colombiana de Pediatria - Regional Bogota, el
primer Curso en Cuidados Paliativos para Nifias, Nifios y
Adolescentes con una excelente acogida. Luego de va-
rias entregas, en 2021 surgi6 la necesidad de incrementar
los conocimientos compartidos lo que llevé a desarrollar
el Diplomado en CPP para Nifas, Nifios y Adolescentes
que a la fecha ya lleva mas de cinco entregas.

Este afo 2023, como parte de esta misma proyeccion,
buscando llegar a mas especialistas interesados en los
CPP y esperando encontrarnos en Cali en nuestro con-
greso junto a eCancer el 29 y 30 de noviembre de este
ano, hemos querido realizar dos actividades de impacto:

Una serie de webinars donde se tocaron temas fundamen-
tales del area, como fueron los CPP oncolégicos, la bioéti-
cay los CPP en el contexto de pacientes sin diagnostico.

La presente revista, donde contando con nuestro cada
vez mas grande grupo de paliativistas pediatras, quisimos
traer temas fundamentales del saber en la materia: su
historia, el impacto de cada uno de los profesionales de

la salud de los equipos de CPP, la bioética, modelos de
atencion y los pacientes tributarios de CPP.

Esperamos que puedan disfrutar y compartir esta revista,
y nos continden acompanando en ASOCUPAC en
nuestra firme e importante labor de impulsar los cuidados
paliativos en la region.

Miguel Andrés Bayona Ospina
Pediatra Paliativista
Miembro Junta Directiva ASOCUPAC
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Los cuidados paliativos pediatricos (CPP)
tienen sus origenes en el movimiento
hospice, que surgié en la década de los
sesenta como una respuesta a las ne-
cesidades de los pacientes adultos con
enfermedades terminales y sus familias.
El movimiento hospice fue impulsado

por dos pioneras visionarias, la doctora
Cicely Saunders y la doctora Elisabeth
Kubler-Ross, quienes influenciaron la
forma en que la gente vio el cuidado de
los pacientes al final de la vida y promo-
vieron el desarrollo de los cuidados palia-
tivos en el mundo.

La doctora Cicely Saunders fue una
enfermera, trabajadora social y médica
que dedico su vida al cuidado de pacien-
tes en estado terminal. Inspirada por su
primer esposo, quien padecia de cancer,
compartio la vision de crear un lugar don-
de los pacientes terminales recibieran la

atencién y el acompafiamiento adecuado.

En 1967 fundo el St. Christopher’s Hospi-
ce en Londres, el primer hospicio moder-
no del mundo. Saunders revoluciono la
atencion paliativa al introducir el concep-
to de “dolor total”’, abordando las dimen-
siones fisica, psicologica y espiritual del
sufrimiento, y promoviendo un enfoque
integral para aliviarlo. Ademas, desarrollo
técnicas innovadoras para el control del
dolor con opioides y destaco la impor-
tancia del equipo interdisciplinario con

el paciente en el centro del cuidado. Su
incansable trabajo la hizo merecedora de
multiples reconocimientos y su influencia

contribuyd a la expansion del movimiento
hospice por el mundo.

La doctora Elisabeth Kubler-Ross fue una
psiquiatra suiza, con una destacada ca-
rrera en los Estados Unidos, se especia-
liz6 en la investigacion sobre la muerte y
el proceso de duelo. En 1969, publicé su
influyente libro On Death and Dying, en
el que describid cinco etapas del duelo:
negacion, ira, negociacion, depresion y
aceptacion. Kubler-Ross abogo por el de-
recho de los pacientes a morir con digni-
dad y a participar en las decisiones sobre
su tratamiento. Ademas, desempefié un
papel fundamental en la promocién de

la educacion sobre la muerte y el apoyo
emocional a los enfermos y sus familias.

Saunders y Klbler-Ross representaron
un rol fundamental en la promocion del
movimiento hospice en pediatria. Este
movimiento, que surgio en la década

de los sesenta, fue una respuesta a las
necesidades especificas de los nifios con
enfermedades incurables y sus familias.
A diferencia de los cuidados paliativos en
adultos, el enfoque pediatrico se diferen-
Cio por reconocer las particularidades del
desarrollo infantil, la comunicacion con
los nifios, el papel de los padres en la
toma de decisiones, la importancia de la
escolarizacion en los nifnos, y la diversi-
dad de diagndsticos y prondsticos.

Rapidamente, el movimiento hospice
pediatrico llegd a Estados Unidos, donde

Los hospices son definidos en muchos paises como espacios disefiados para dar el mejor confort, bienestar,
soporte emocional y espiritual, tanto para el paciente como a toda la familia, cuando los enfermos llegan a la
fase avanzada de su enfermedad terminal. https.//www.revista.unam.mx/vol.7/num4/art23/art_23.htm



se fundaron las primeras organizaciones
dedicadas al cuidado paliativo infantil.
Entre ellas se destacan el Home Care of
the Dying Child, fundado en Minnesota
en 1972 por Ida Martinson; el Edmarc
Children’s Hospice, fundado en Virginia
en 1977 por el doctor W. Allan y la sefio-
ra Joan Hogge; y el Children’s Hospice
International, fundado en 1983 por Ann
Armstrong-Dailey.

En el Reino Unido, el cuidado de los
ninos con cancer inicido en 1968, con la
fundacion del Sargent Cancer Care for
Children por Sylvia Darley. En 1976, Ro-
bert Woodward creé el CLIC (Cancer and
Leukaemia in Childhood), una organiza-
cion que brinda apoyo financiero, psico-
l6gico y social a los nifios con cancer y
sus familias. En 1982, marcando un hito
historico, se inauguro el primer hospicio
pediatrico del mundo, conocido como el
Oxford Helen House. Esta iniciativa se
llevé a cabo gracias al esfuerzo conjunto
de la hermana Frances Dominica, y los
profesores David Baum y Robert Wood-
ward, quienes evaluaron minuciosamente
los servicios disponibles para los nifios
con enfermedades terminales.

En 2004, se dio otro avance significativo
con la apertura del “Douglas House”, el
primer hospicio para adolescentes en
Inglaterra. Ademas, la doctora Ann Gold-
man desempend un papel esencial en

el liderazgo de los cuidados paliativos
pediatricos en el Reino Unido al fundar
el servicio de cuidados paliativos pedia-
tricos del Great Ormond Street Hospital
para nifios en 1986. Su contribucion se

vio reflejada en su papel como editora
del Oxford Textbook of Palliative Care for
Children, tanto en su primera, como en
su segunda edicion.

En el ambito de la educacion, es impor-
tante destacar los aportes de Charles
A. Corr, ya que, en 1984, establecié el
primer curso universitario acreditado en
Estados Unidos. Asimismo, el doctor
Richard Hain, desempeio un papel signi-
ficativo al establecer el primer programa
de maestria en cuidados paliativos pe-
diatricos en la Universidad de Cardiff en
2001. Ademas, el proyecto EPEC (Edu-
cation in Palliative and End-of-life Care),
merece reconocimiento por su contribu-
cion al proporcionar cursos y materiales
educativos sobre cuidados paliativos
para profesionales de la salud.

A nivel internacional, merece especial
atencion el trabajo de Joan Marston,
quien facilité el desarrollé inicial de los
cuidados paliativos pediatricos en Afri-
ca. En colaboracion con Barbara Gelb
(Children’s Hospice UK), Lizzie Cham-
bers (ACT) y Peter Ellis (Richard House
Children’s Hospice) tuvieron la iniciativa
de establecer la Red Internacional de
Cuidados Paliativos pediatricos o Interna-
tional Children’s Palliative Care Network
(ICPCN) en 2005, la primera red global
dedicada a los CPP.

En Latinoamérica, los CPP se han desa-
rrollado lentamente y de forma desigual
desde la década de los noventa, con una
mayor actividad en paises como Argen-
tina, México, Chile, Uruguay, Brasil y



Guatemala. Diversas organizaciones han
impulsado este campo en la region como,
por ejemplo, la Asociacion Latinoameri-
cana de Cuidados Paliativos (ALCP), la
Red Latinoamericana de Cuidados Palia-
tivos Pediatricos (RELCPAL) y el Instituto
Pallium.

Colombia en uno de los paises pioneros
de Latinoamérica en materia de cuida-
dos paliativos de adultos, con la primera
clinica de manejo de dolor y cuidados
paliativos del doctor Tiberio Alvarez en
Medellin en 1980. Sin embargo, a dife-
rencia del resto del continente, los CPP
han tenido un desarrollo importante solo
hasta los ultimos cinco afos, con imple-
mentacion de equipos principalmente
en las capitales del pais, y con el apoyo
desde la Asociacion Cuidados Paliativos
de Colombia (ASOCUPAC) con cursos y
diplomados en el area.
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Cada vez mas los pediatras, enferme-
ras, trabajadores sociales, psicologos y
profesionales en contacto con pacientes
pediatricos cronicos complejos o con
enfermedades que comprometen seria-
mente su calidad de vida, reconocen la
necesidad de que estos pacientes con
necesidades unicas, variables y multiples
reciban atencién integral por equipos de
cuidados paliativos con el conocimiento y
entrenamiento especificos.

Las preguntas ahora se enfocan en en-
contrar cual modelo de atencion es el
ideal y el que debe ofrecerse a los pa-
cientes de acuerdo con sus necesidades,
con el momento que estan viviendo den-
tro de la trayectoria de su enfermedad,
con sus valores y deseos de atencién (1).

Es claro que el enfoque de atencion que
ofrecen los cuidados paliativos es com-
plejo y multidimensional, lo que hace di-
ficil considerar modelos de atencion que
no sean multidisciplinarios (2).

Clasicamente se han considerado tres ni-
veles de atencion en cuidados paliativos,
pensados inicialmente para la poblacién
adulta, y basados en el nivel de forma-
cion en cuidados paliativos que tengan
los profesionales que los brindan (3). De
estos niveles se han extrapolado concep-
tos al cuidado paliativo pediatrico.

En el primer nivel se brinda un cuidado
paliativo basico a través de pediatras,
médicos generales, psicologos, enferme-
ras y trabajadores sociales (no siempre
estan disponibles todos los profesionales

qgue conforman el equipo completo) con
entrenamiento en cuidados paliativo,
pero sin dedicacion exclusiva a éste tipo
de pacientes y sin formacién especializa-
da en cuidados paliativos pediatricos.

El segundo nivel actua mas como un
servicio de interconsulta que aborda las
necesidades de manejo mas complejas.
Los integrantes del equipo dependen del
tipo de necesidades y una vez resuelta la
razon de la interconsulta, se desintegra el
equipo y se da de alta al paciente.

El tercer nivel implica una atencién por
todo el equipo multidisciplinario espe-
cializado, desde el momento en que se
conoce al paciente y a su familia hasta la
etapa del duelo, ofreciendo un abordaje
completo de las necesidades psicosocia-
les, espirituales y fisicas (1). Este nivel
de atencion genera ademas conocimien-
to, investiga y publica, participa en la
formacién de especialistas en el area 'y
generalmente presta sus servicios en
instituciones de alta complejidad.

Existen otros modelos con niveles ba-
sados en las normas de calidad de los
servicios de salud especificas del pais al
que pertenecen, donde la formacion de
cada miembro del equipo y su dedicacion
exclusiva o no a proveer cuidados palia-
tivos, permite la clasificacion en equipos
funcionales, basicos o consolidados (4).

En Colombia también se ha planteado un
enfoque desde el nivel de complejidad

de los pacientes, principalmente adultos.
Clasificarlos como no complejos, comple-



jos y altamente complejos facilita desde
las necesidades especificas de atencion,
definir el tipo de prestador que requieren
y las caracteristicas que debe cumplir
dicha institucion prestadora (5).

Es evidente que los diferentes modelos
suelen responder a la disponibilidad de
recursos economicos, educativos, sanita-
rios y a las normas de los diferentes sis-
temas de salud de las regiones tratando
de brindar, de acuerdo con su capacidad,
el enfoque integral de atencién propio del
cuidado paliativo pediatrico.

Si bien es cierto que el tercer nivel es el
mas completo e ideal, es también una
realidad que los recursos son limitados

y las necesidades enormes en paises
como el nuestro, que ademas cuenta con
dificultades para la formacidn de especia-
listas en el area pediatrica.

El reto entonces es validar a aquellos que
cuentan con conocimiento y experiencia
para que a través de la educacion en pre
y posgrado puedan expandir el conoci-
miento en cuidados paliativos pediatricos
a todos los niveles de atencion, teniendo
en cuenta que mas alla de ser una nece-
sidad de muchos nifios y adolescentes,
los cuidados paliativos pediatricos opor-
tunos son un derecho humano.

1. Hui D, Hannon B, et al. Improving
Patient and Caregiver Outcomes in Oncolo-
gy: Team-Based, Timely, and Targeted Pa-
lliative Care. A Cancer Journal for Clinicians
2018; 0:1-21.

2. Jacobsen J, Jackson V, Dahlin C, et
al. Components of early outpatient palliative
care consultation in patients with metastatic
nonsmall cell lung cancer. J Palliat Med.
2011; 14:459-464.

3. Rangachari D, Smith TJ. Integrating
palliative care in oncology: the oncologist as
a primary palliative care provider. Cancer J.
2013; 19:373-378.

4. Dussel V. Infografia “Encuesta de
recursos humanos en salud de cuidados pa-
liativos pediatricos (RHUS — CPP). Primeros
resultados” 2019.

5. Modelos de atencion de pacientes en
el final de la vida. Observatorio Colombiano
de cuidados paliativos, 2017.






La toma de decisiones en pediatria tie-
ne una complejidad unica, requieren un
enfoque individualizado, determinado

por los hechos y caracteristicas de cada
caso. Dentro de los principales factores
que influyen en la buena toma de decisio-
nes se encuentran la competencia cienti-
fica, la comunicacion asertiva y el conoci-
miento de las bases bioéticas.

Estos principios constituyen una herra-
mienta de gran utilidad en la discusion de
muchas situaciones clinicas que ponen a
prueba la capacidad de analisis y toma de
decisiones frente a los dilemas éticos a los
gue nos enfrentamos a diario en la medici-
na y mas ahora con el avance tecnolégico.
No deben entenderse como un grupo de
cuatro normas que deben cumplirse sin
discusion y de forma dogmatica. Tampoco
existe un algoritmo que permita la aplica-
cién ordenada o jerarquica de los principios
de la bioética, como se desearia, para faci-
litar la resolucién de ciertas situaciones tan
complejas en la practica médica, sin em-
bargo, segun el contexto de cada paciente
puede primar o hasta confrontarse ciertos
principios, haciendo la tarea resolutiva aun
mas dificil. Por eso, ademas de la espe-
cificacién, es necesaria una ponderacion,
principalmente para evaluar situaciones
individuales (1)(2)(3)(4).

» Autonomia: En pediatria debe ser en-
tendida como una autonomia progresiva.
Para que un nifio sea considerado auto-

nomo, debe aceptar participar en el pro-
ceso de toma de decisiones y tener la ca-
pacidad para entender, razonar, decidir y
actuar sobre la base de ese pensamien-
to, libre de presiones o coacciones. La
competencia de un nifio para participar y
tomar una decision informada se basa en
la capacidad de comprender su enferme-
dad, asi como los riesgos y beneficios del
tratamiento y del no tratamiento.

* Justicia: Si bien es cierto que los recur-
sos en salud no son infinitos y hay que
utilizarlos de una forma racional, evitando
el derroche, el costo de un tratamiento
no puede ser el eje central a la hora de

la toma de decisiones médicas, sin em-
bargo, la justicia distributiva puede ser
determinante cuando los recursos son
escasos o tan limitados y costosos como
un trasplante de 6rganos.

+ La beneficencia-No maleficencia:
Resumidos principalmente en que toda
accion y decision meédica debe ir orientada
por el equilibrio entre aquello que pro-
duzca beneficio al paciente, nunca con el
objetivo de causarle dafo y, en los casos
en que haya riesgo de causarlo, procurar
un justo balance en el que el beneficio
siempre sea mayor que la probabilidad
de dicho dafo. Los tratamientos no son
obligatorios cuando no suponen ningun
beneficio para el paciente o son inutiles y
sin proposito.

El cuidado paliativo pediatrico surge
como una necesidad de cuidar al pa-



ciente y su familia frente a situaciones o
estados de salud que amenazan la vida
o la expectativa de vida del menor, pre-
tenden mitigar el sufrimiento durante la
trayectoria de la enfermedad. Una de las
bases en el quehacer paliativo es la ética
del cuidado, entendida no como un proto-
colo de como ejercer el cuidado, sino un
modo o una actitud para llevarlo a cabo,
es decir, la concrecion de ésta en la rela-
cion terapéutica basada en el paciente.

Resaltamos dentro de la ética del cuida-
do el concepto del ser como ser relacio-
nal, que implica el ejercicio consciente de
la compasion. Un enfoque sensitivo al
contexto, identificando el otro en toda su
extension, es decir, lo que es y también
su entorno, para identificar la totalidad
de sus necesidades. La prioridad del
sentir, dar relevancia a los sentimientos y
afectos. La opcidn por los dilemas rea-
les sobre los dilemas hipotéticos, indivi-
dualizando cada caso para una toma de
decisiones conjunta donde se respete la
autonomia del paciente (5).

En el ejercicio médico practico del cuida-
do surgen preguntas como: ¢ hasta donde
conservar la vida si no es posible aliviar el
sufrimiento?, ;hasta donde sostener una
vida, cuando biolégicamente ya es insos-
tenible? La ética del cuidado en cuidado
paliativo implica el quehacer consciente
de una doble responsabilidad, preservar
la vida en términos de calidad de vida o
aliviar el sufrimiento tanto en la vida como
en la muerte y después de la muerte con
el apoyo a la familia en duelo. Implica la
reflexion propia, en equipo, con el paciente

y con la familia de las decisiones y metas
acorde a la trayectoria del paciente, que se
traduce en la planificacion avanzada del
cuidado (PAC) (6). Las metas de cuidado
son personalizadas, es decir, no son relati-
VoS a una condicion de salud, sino especi-
ficos al contexto y la persona; son dinami-
cas, pueden variar en el tiempo acorde a
la trayectoria de la enfermedad y paciente;
consensuados, toma en cuenta los con-
ceptos del equipo médico, pero aun mas,
los del paciente y su familia, sus valores y
preferencias; no son excluyentes: pueden
coexistir dos, tres o todos los objetivos de
cuidado en un mismo momento.

La toma de decisiones médicas en pedia-
tria implica un desafio desde el cuidado y
la atencidn. Los nifios son personas y re-
quieren respeto como sujetos de derecho;
sin embargo, conforman un grupo vulnera-
ble, por lo que, para protegerlos, existe el
Interés superior del paciente. En la legisla-
cion colombiana encontramos en el mar-
co de la Ley 1098 de 2006 o Cddigo de
Infancia y Adolescencia, en su articulo 8°
expresa: “Se entiende por interés superior
del nifo, nifa y adolescente, el imperativo
gue obliga a todas las personas a garan-
tizar la satisfaccion integral y simultanea
de todos sus Derechos Humanos, que son
universales, prevalentes e interdependien-
tes” (7). Es imperativo que los profesiona-
les conozcan las herramientas con las que
se cuentan en el quehacer médico-legal

y actuar acorde los principios guia para
asi lograr de una forma responsable una
atencion de calidad. (3). Comprender que



el menor de edad es un sujeto de dere-
chos (8), incluye la responsabilidad de ser
veedores de su desarrollo de la persona-
lidad y autonomia acorde a su capacidad
y madurez. La toma de decisiones guiada
hacia el mejor interés del paciente requie-
re reflexionar sobre el derecho a la vida
también en términos del concepto de
calidad de vida, respeto a la autonomia

y participacion del menor y su familia, el
riesgo-beneficio de la decisiones, la natu-
raleza de la enfermedad, los consensos
menor-padres- profesional de la salud(9)
(10), pero también la reflexion del cuidado
paliativo como una oportunidad de poten-
ciar su derecho de vivir hasta el final en
las mejores condiciones posibles (8)(11).

El Nuffield Council on Bioethics, logré con-
sensuar ciertos aspectos que, en general,
se recomiendan para determinar el mejor
Interés del menor: el nivel de sufrimiento,
dolor o angustia mental que puede produ-
cir el tratamiento; los beneficios esperados
como la posibilidad de vivir sin medidas
de soporte avanzado y relacionarse con
su entorno; qué tanto prolongara la vida
efectiva mas alla de prolongar el proceso
de muerte; el apoyo que recibira el menor
en su cuidado, y los deseos y sentimien-
tos del paciente y su familia(12).

La adecuacion del esfuerzo terapéutico
se define como el “ajuste de tratamientos
y objetivos de cuidado a la situacion cli-
nica de la persona, en casos en que esta
padezca una enfermedad incurable avan-
zada, degenerativa, irreversible o termi-

nal, cuando estos no cumplan con los
principios de proporcionalidad terapéutica
0 no sirvan para el mejor interés” (13).

Esta definicion implica no iniciar algunas
medidas o el retiro de otras ya establecidas,
lo que es moral, ética y legalmente equiva-
lente, aunque psicoldgica, social y cultural-
mente no necesariamente lo sea (14).

En términos practicos el Royal College of
Pediatrics and Child Health plantea tres
situaciones en las que la adecuacion del
esfuerzo terapéutico es éticamente per-
misible, cuando la vida esta limitada en
cantidad y el tratamiento no es capaz de
prolongarla significativamente; cuando la
vida esta limitada en calidad, el tratamien-
to podria prolongarla, pero sin disminuir la
carga de la enfermedad y su tratamiento o
en casos de rechazo al tratamiento (15).

La adecuacion del esfuerzo terapéutico
implica un proceso complejo y dinamico
determinado por las necesidades y trayec-
toria de la condicion de cada paciente. No
existe un momento especifico para su rea-
lizacién y puede ser solicitado por el pa-
ciente, la familia o el personal de salud. Es
indispensable el registro de las directrices
en la historia clinica que sirva como mapa
de ruta, de quiénes participaron en la deci-
sion y el plan detallado con las medidas a
mantener, implementar o evitar (6).

Las decisiones éticas al final de la vida
pueden manifestarse como dilemas o
reflexiones frecuentes a las que se ven



enfrentados los profesionales de la salud
(16). El punto relevante en el final del
vivir sera siempre desde la vision paliati-
vista, mitigar el sufrimiento sin forzar los
procesos bioldgicos, permitiendo la natu-
ralidad del proceso, buscando el confort
no solo fisicamente, sino a nivel emocio-
nal, social y espiritual (17) (18) (19).

Algunos aspectos desde la bioética a
resaltar en el final de la vida implican la
compresiéon del proceso de morir en si
mismo, esto requiere un dialogo honesto
con el paciente y su familia, una escu-
cha activa de sus deseos y afectos. Es
necesario que el enfermo pueda seguir
siendo, en cierto modo, agente, y no solo
paciente; es decir, pese a los cambios
fisicos en el final de vida que incluye en
ocasiones una sensacion de pérdida del
control, es importante respetar su auto-
nomia y favorecer su participacion. Hay
que preservar en la medida de lo posible
ciertas actividades y relaciones familia-
res, sociales y profesionales (20), asi
como evitar los factores de deshumaniza-
cion y despersonalizacion en el proceso
de la muerte como el dolor o cualquier
sintoma que genere sufrimiento o discon-
fort, el abandono y la soledad (21) (22).

Un dilema es aquel conflicto entre obli-
gaciones morales, en el que ninguna

de ellas prevalece, de modo que no se
puede determinar cual es el deber princi-
pal para actuar en consecuencia (1). En
pediatria al final de la vida se presentan
muchos dilemas que generan angustia
moral en el personal de salud. Algunos
principios deben tenerse en cuenta para

la toma de decisiones y resolucién de
conflictos. Principio de relatividad, expli-
ca que la vida no es un bien absoluto y
la muerte no es un mal absoluto, lo im-
portante es la calidad en cualquiera de
las dos fases. Principio de equivalencia,
hace referencia a la semejanza entre no
iniciar y suspender una intervencion tera-
péutica cuando solo prolonga el proceso
de morir. Principio de proporcionalidad,
sustenta que todas las intervenciones
deben tener un balance entre riesgo/be-
neficio y las posibilidades de una super-
vivencia digna. Principio del doble efecto,
explica que una accidén que ocasiona

un efecto malo (por ejemplo, la muerte)
puede ser moralmente aceptable siempre
qgue de ella resulte un efecto bueno pro-
porcional (alivio del dolor) (23).

Es fundamental recordar que cuando
termina la posibilidad de curar, inicia

la dimension mas humana del cuidado
meédico: el cuidar, acompanar y aliviar el
sufrimiento.

La bioética no pretende dar respuesta a
la incertidumbre diaria que nos generan
los dilemas médicos, no pueden ser un
protocolo y menos generalizar la toma de
decisiones, cada paciente es individual

y solo a través de un ejercicio reflexivo
teniendo en cuenta todos los aspectos
mencionados lograremos cursos de ac-
cion optimos a favor del interés superior
del menor.
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En el mundo hay nifios con enfermeda-
des severas, desde VIH hasta cancer,
qgue les causan sintomas de dificil mane-
jo, los cuales deterioran en gran medida
su calidad de vida y la de sus familias.

En nuestra sociedad prevalece la creen-
cia de que tanto enfermedades termi-
nales como potencialmente fatales no
afectan a los nifios [1]; sin embargo,
cada afno en los Estados Unidos apro-
ximadamente 50.000 nifios mueren por
enfermedades no necesariamente sus-
ceptibles de recibir Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP) [1] y cerca de 500.000
conviven con enfermedades potencial-
mente fatales [2].

El CPP se define como una intervencion
interdisciplinaria que busca mejorar la
calidad de vida de nifios con enfermeda-
des potencialmente fatales, independien-
temente de cuan avanzada esté la enfer-
medad, involucrando los ambitos médico,
social, psicoldgico y espiritual del nifio

y su familia (OMS). Reconocido como
especialidad desde 1987, el CPP ha
sido objeto de investigacion y desarrollo
estructurado solo a partir del afio 2000,
pero a la fecha ya ha presentado signifi-
cativos avances que cada dia se globali-
zan de manera mas efectiva y rapida.

Hoy en dia es utilizado en muchas par-
tes del mundo y en un amplio rango de
condiciones, incluso en casos en los que
no se descarta la cura del paciente. A
pesar de que en sus inicios el CPP se
orientd a pacientes con enfermedades
oncoldgicas, los avances en los cam-

pos diagnostico y terapéutico, asi como
el consecuente aumento en los indices
de supervivencia y curacion, han permi-
tido que en la actualidad el numero de
pacientes pediatricos que se benefician
del CPP sea mucho mas extenso y he-
terogéneo, e incluya a quienes padecen
patologias neuroldgicas, cardiacas, gas-
trointestinales, malformaciones congéni-
tas, patologias adquiridas e infecciosas,
entre otras [3]. Considerando lo anterior,
es necesario que los equipos de salud
encargados del manejo de pacientes pe-
diatricos conozcan a cabalidad todos los
recursos que representan un beneficio
para esta poblacion, entre ellos el cuida-
do paliativo, entendido como el manejo
de sintomas y otros factores que deterio-
ran la calidad de vida del paciente y de
su nucleo familiar [4].

Conocer y poner en practica los cuidados
paliativos pediatricos es, por tanto, un reto
para pacientes, familiares, profesionales
de la salud y sociedad en general, aun
mas si se tiene en cuenta que a través de
la historia tanto los legisladores como la
sociedad en su conjunto han mantenido
una concepcion erronea de acuerdo con
la cual los CPP son pertinentes unicamen-
te cuando se han agotado las medidas
curativas. Precisamente, una de las cosas
que este articulo muestra es que los CPP
no excluyen las intervenciones dirigidas a
prolongar la vida del nifo.

Si bien el Cuidado Paliativo Pediatrico,
en sus comienzos, beneficid en su gran
mayoria a pacientes con enfermedades
oncoldgicas, con el desarrollo del mismo
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se ha hecho evidente el importante be-
neficio en otras condiciones. Un estudio
prospectivo que incluyé seis hospitales
pediatricos de Estados Unidos, donde los
equipos de CPP atendieron 515 nuevos
casos en un periodo de tres meses en
2008, encontré las siguientes tasas de
utilizacion del CPP para los siguientes
grupos de enfermedades [12]: enfer-
medades congénitas: 41%, desérdenes
neuromusculares: 39%, cancer: 20%,
enfermedades respiratorias: 13% y enfer-
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medades gastrointestinales: 11%.

Por lo tanto, el primer reto en la atencion
paliativa pediatrica esta en definir si un
nifo requiere de este enfoque, para lo
que se hace necesario evaluar las ca-
racteristicas de la condicidon y su posible
curso en el tiempo. Se ha venido utilizan-
do de forma util la clasificacion propuesta
en el 1997 y actualizada en 2003 por la
Asociacién de nifios con condiciones
limitantes de la vida y sus familias (As-

Tabla 1. Clasificacion ACT - condiciones plausibles de Cuidado Paliativo

CategoriaD escripcion de la categoria | Ejemplos

Enfermedad o condicion
que amenaza la vida con
posibilidad de tratamiento
curativo, pero que puede
fallar

Condiciones en las cuales
la muerte prematura es
inevitable

Condiciones progresivas
sin opcion de tratamiento
curativo

Condiciones irreversibles,
pero no progresivas que
causan discapacidad
grave, que conduce a la
susceptibilidad a las
complicaciones de la salud
y la probabilidad de
muerte prematura.

Cancer Falla hepatica,
renal o cardiaca
irreversible

Fibrosis quistica Anemia
de células falciformes
VIH/inmunodeficiencias,
Distrofia Muscular de
Duchenne

Mucopolisacaridosis,
cromosomopatias 13y
18, Leucodistrofia
metacromatica, Atrofia
Muscular Espinal

Déficit neurolégico grave
no progresivo o multiples
discapacidades secunda-
rias a trauma raquimedu-
lar, infecciones, prematu-
rez extrema con compro-
miso neuroldgico secuelar
severo, entre otras
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sociation for children with life threatening
conditions and their families — ACT), ésta
organiza las condiciones en cuatro gru-
pos segun si son amenazantes o limitan-
tes de la vida, y en la cual cada uno de
ellos se caracteriza por una trayectoria
de lo que se puede concluir el requeri-
miento de recursos asociado.

Aunque la Clasificacion ACT nos permi-
te una aproximacion inicial al paciente,
ubicandonos desde el diagnostico de
base y permitiendo prever la trayectoria
de la condicion a futuro, se hace nece-
sario realizar una evaluacion individual
del nifo, nina o adolescente para poder
establecer el momento vital en el que se
encuentra dentro de esa trayectoria, con
lo cual se priorizaran las necesidades pa-
liativas que presenten asi como el nivel
de complejidad y ambito de atencién que
mejor se ajuste a éste.

Dentro de las herramientas de evalua-
cion individual con que contamos esta el
Punto de Inflexiéon, concepto que nos
permite visualizar de forma retrospec-
tiva dentro de la trayectoria propia del
paciente un periodo de tiempo en el que
se ha venido produciendo un cambio en
la misma hacia el deterioro con minima
posibilidad de retornar al estado previo,
lo cual lleva a un aumento de las nece-
sidades paliativas, consumo de recursos
y riesgo de mayor deterioro progresivo
hacia el fallecimiento. El uso de este
concepto permite readecuar los objetivos
del cuidado en funcion a las necesidades
del paciente (14).

Dentro de los indicadores de paso del
punto de inflexion se pueden encontrar
eventos como:

* Disminucién de los intervalos libres de
sintomas

* Incremento de ingresos hospitalarios

* Ausencia de respuesta a la escalada de
tratamientos o recaidas repetidas de su
proceso basal.

Otra herramienta de gran apoyo, cuyo
uso se ha extendido de forma importante
y que apoya en la indagacion de necesi-
dades paliativas es la PaPaS (Pediatrica
Paliativa Screening Scale - Escala de Cri-
bado Paliativo Pediatrico) para mayores
de 1 ano, permitiendo ajustar de forma
mas oportuna los recursos disponibles
en la atencién de pacientes con puntajes
mas altos y por lo tanto mayores necesi-
dades, asi como el acceso a los niveles
de atencion paliativa que mejor responda
a dichas necesidades. (15)

Evalua dimensiones como la carga del
tratamiento, el impacto en actividades
diarias del nifio, la carga sintomatica y el
sufrimiento asociado, asi como las prefe-
rencias del paciente/familia/equipo; den-
tro de esta escala se incluye la llamada
Pregunta sorpresa, planteada previamen-
te en la literatura de cuidado paliativo de
adultos, la cual prende una bandera para
poner el foco de atencion en aquellos
pacientes en quienes no nos sorpren-
deria que fallecieran en los siguientes 6
meses. (16)
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Los cuidados paliativos perinatales y
neonatales brindan un enfoque interdis-
ciplinario centrado en el paciente con
condiciones limitantes o potencialmente
mortales con el objetivo de mitigar su su-
frimiento y atender sus necesidades y las
de la familia, idealmente desde el diag-
nostico hasta el proceso de duelo (1)(2).

El diagnostico antenatal o postnatal de
una condicién limitante o amenazante
para la vida es un evento estresante para
los padres y las familias (3) Breeze et al
reportan que aproximadamente el 40%
de los padres que se enfrentan a estos
escenarios deciden continuar con el em-
barazo; sin embargo, algunos de estos
bebés falleceran in utero, durante el parto
o posterior al nacimiento (4).

En Colombia, segun el Sistema de Vigi-
lancia en Salud Publica (Sivigila), en el
2020 se registraron 9304 casos de muer-
te perinatal (22 semanas de gestacion
hasta los 7 dias después del nacimiento)
y neonatal (durante los primeros 28 dias
de vida), lo que representa 15 muertes
por cada 1000 nacidos vivos (5).

Por lo anterior, es fundamental brindar
una atencion en cuidado paliativo de
forma multidisciplinaria y oportuna desde
el diagnéstico, con el objetivo de mejo-
rar la calidad de vida de las familias y
los pacientes previniendo y tratando los
sintomas fisicos, psicologicos sociales o
espirituales, asi como favorecer la pla-
neacion anticipada a través del modelo
de toma de decisiones compartida (4,6).
Este abordaje terapéutico temprano, inte-

gral e integrado, permite que los padres y
familiares puedan afrontar mejor el duelo
debido a que se preparan para cualquier
desenlace dificil incluso la muerte del
bebé (7).

Para lograr una intervencion temprana

y adecuada, es fundamental reconocer
aquellas patologias que requieren una
atencion paliativa, las cuales se presentan
en la tabla 1 (1). Los programas que se
brindan a los bebés que padecen estas
enfermedades se basan en una atencion
asistencial dirigida a cuatro autores, pri-
mero al paciente que busca lograr su co-
modidad, manejo de sintomas de la mano
de una nutricion e hidratacidon idonea para
cada caso Yy el cuidado post mortem del
cuerpo; segundo a la familia para realizar
cuidados adoptados a la cultura, valores,
esperanzas y necesidades familiares ade-
mas de garantizar comodidad, alivio del
dolor, asesoramiento en lactancia a la ma-
dre durante el parto y puerperio; tercero a
los profesionales de la salud por medio de
asesoramiento ético, apoyo psicologico y
retroalimentacion; cuarto a los compane-
ros del servicio donde se encuentra el pa-
ciente para prepararlos ante desenlaces
fatales y asi evitar comentarios o reaccio-
nes inapropiadas (6).

La planificacién anticipada permite reali-
zar una intervencion basada en las nece-
sidades del paciente y su familia durante
la etapa prenatal, nacimiento, periodo
neonatal, muerte y duelo. Un componen-
te fundamental para lograr un adecuado
proceso de toma de decisiones en con-
junto con los padres es la comunicacion



asertiva basada en una informacion opor-
tuna, sincera, clara y periddica, donde se
permite la revaluacion de las decisiones
terapéuticas y la posibilidad de cambio
del plan de atencion (6).

Ofrecer una atencién oportuna mejora

la comprension del diagnostico fetal por
parte de los padres y su adherencia al
tratamiento, facilita la toma de decisio-
nes, mejora la confianza de los padres en
el equipo de salud, favorece el cuidado
en casa, lo que disminuye las muertes

en unidades de cuidado intensivo y de
manera simultanea, mejora la calidad de
vida del paciente y de la familia (6).

Los pacientes con un plan de atencion
paliativa desde el momento del diagnds-
tico, han demostrado tener un descenso
estadisticamente significativo en dias de
estancia en unidades de cuidado intensivo

neonatal, exposicion a procedimientos in-
vasivos, reanimacion cardiopulmonar y ad-
ministracion de medicamentos para sopor-
te vital avanzado, lo cual guarda relacion
directa con la reduccion de costos y uso de
recursos hospitalarios (8), haciendo de éste
grupo de cuidados una herramienta no solo
necesaria, sino costo efectiva.

A futuro, para garantizar el acceso a cui-
dados paliativos perinatales y neonatales
es importante desarrollar programas es-
tructurados y protocolos en hospitales que
atiendan patologia obstétrica y neonatal
de alta complejidad (1), asi como capaci-
tar al personal de salud encargado para
estandarizar la practica y obtener medidas
de calidad en seguimiento encaminadas

a evaluar si éstos servicios resuelven la
necesidad de confort del bebé, abordan el
duelo de los padres y las inquietudes del
equipo de atencion (2).
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Tabla 1 Patologias de diagnéstico prenatal o posnatal
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que requieren cuidados paliativos perinatales (CPP)

“Grupos de patologias Subgrupos

que precisan CPPy
paliativos

Enfermedades
limitantes de la vida
(sin esoeranza razio-
nable de curacién)

Enfermedades ame-
nazantes de la vida
(existen tratamientos
curativos, pero es
posible su fracaso)

Patologias que
implican el falleci-
miento intrautero, en
las primeras horas o
dias de vida
Patologias progresi-
vas que conduciran a
la muerte a lo lago de
meses 0 anos
Patologias no
progresivas,
irreversibles, que
conllevan grave
discapacidad e impli-
can mayor susceptibi-
lidad a complicacio-
nes de la salud.

Patologias mas
representativas

EG <22:23 semanas
EG 23-24 sino recibira
soporte vital.
Agenesia renal biate-
ral Anencefalia.
Algunas enfermeda-
des metabdlicas o
neuromusculares.

Trisomia 18 sin
malformaciones
mayores.

Paralisis cerebral de
diferentes etiologias.

Prematuridad extre-
ma ciertas cardiopa-
tias congénitas.
Hernia diafragmatica
congénita severa.

CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Relacién entre cuida-
dos curativos
y paliativos

desde el momento
deldiagnéstico, que
puede ser tan temprano
como el primer trimestre
de la gestacion.

El tratamiento curativo se
solapa con la atencién
palitiva al ir progresando
la enfermedad.

La atencién paliativa se
proporciona junto con
otros tratamientos. A
medida que aumenta el
riesgo de complicaciones,
el cuidado paliativo se va
convirtiendo en un
elemento mas activo de
la atencion sanitaria

Se administran tratamien-
tos de soporte vital.
Riesgo de secuelas graves
si sobreviven. Los cuida-
dos paliativos pueden ser
necesarios durante la
crisis aguda, y siempre
que el tratamiento fracase
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Un recorrido breve que recoge la expe-
riencia del trabajo interdisciplinario hos-
pitalario para el cuidado paliativo pedia-
trico durante cinco afnos, propone cinco
aspectos cruciales -formulados como
preguntas- para orientar el abordaje que
atafie a la atencion psicolégica y psiquia-
trica. Estamos de entrada en el campo
de enfermedades que amenazan la vida,
cuyo tratamiento se compromete bien
sea con una posibilidad curativa, con

una alternativa de prolongar el tiempo de
vida o con paliar las evoluciones natura-
les que les son propias. Estos comple-
jos escenarios deben ampararse de un
cuidado paliativo en tanto implican una
drastica transformacion del andamio de
cosmovision originalmente edificado para
vivir de pacientes y familiares, asi como
también una ampliacién de la brecha
social abierta por el filo de la tecnologia
médica en ciernes. Esta transformacion
se da en travesias del cuerpo y en tra-
yectorias de enfermedad que un equipo
clinico cualificado esta en condiciones de
acompainar. Concretamente hablamos de
que un nifio tal vez no llegue a ser adulto,
de que el proyecto de vida de un hijo se
vea desfigurado y/o de una separacion
prematura de un miembro de la familia.
Una pequeia nube de palabras presta
un auxilio a cierto forzamiento necesario
para situar el campo en el que nos con-
ducimos: desencuentro, defraudamiento,
frontera, extrafieza, tragedia, ignominia.
No obstante, se abre en esta arista de la
realidad, una oportunidad para servirse
de la psiquiatria y la psicologia en aras
de velar el horror, tejer maya de soporte y
alojar lo desconocido para que los nifios

no pierdan la dimensién de la infancia y
los adolescentes no vean traicionada su
fuerza de mudanza aun en este vortice
de adversidad.

En términos generales, los tumores de
los adultos afectan érganos y tejidos
diferenciados; en los nifios se afectan
tejidos y érganos aun en desarrollo. Los
tumores que principalmente aquejan a
los niflos y adolescentes son leucemias,
tumores del sistema nervioso central, lin-
fomas, tumores germinales y sarcomas.
El nifio con cancer aun hace parte del
mundo mitico de los padres con lo que la
atencion se perfila como extendida a la
familia; el adolescente esta en proceso
de diferenciacion de los padres y este
particular proceso apuntala las interven-
ciones a que haya lugar. Los efectos del
tratamiento para el cancer de principio
organotoéxico, tienen impactos diferentes
en los nifos y adolescentes en modos
que recién comienzan a saberse. En la
situacion de fin de vida, hay minima pre-
paracion y tolerancia a la separaciéon por
muerte si aun no ha habido movimientos
hacia la separacion psicoldgica que su-
pone la individuacion.

Hablamos de momentos cruciales o de
impacto sensible en las travesias corpo-
rales, a aquellos que interpelan masiva o
severamente la subjetividad; son éstos el



diagnastico, la quimioterapia, las cirugias
radicales, las hospitalizaciones, el estado
critico, los ingresos a la unidad de cui-
dado intensivo, la radioterapia, la inmu-
noterapia y el trasplante de médula 6sea
o de progenitores hematopoyéticos. Se
produce pues un vector de violencia cli-
nica no iatrogénica dada por la toxicidad
y la instrumentalizacion requerida para

la intervenciéon médica. Aqui el remedio
se perfila muchas veces como peor que
la enfermedad y tanto mas cuanto nece-
sario para combatirla. El combate emer-
ge entonces casi como una obligatoria
primera palabra que proponemos como
punto de partida y no como de llegada ni
como absoluta. Esto se ejemplifica en los
concurridos apelativos de guerrero o gue-
rrera. La desubjetivacion se ofrece como
camino por lo que la tarea de lo psiquico
es contrarrestarla.

Derivado del esquema global anterior,
nos vemos llamados por el acontecimien-
to del diagndstico y sus efectos multidi-
mensionales. Si el nifo o el adolescente
no logra moverse de la fijeza del tiempo
del diagndstico o si nada de éste lo im-
plico, habra una detencién para llegar

a la posicion de paciente y en tanto tal
de consentir o dejar obrar un tratamien-
to. Resaltamos que suele darse una
retroactividad de traumas familiares y
personales anteriores en la senda de la
enfermedad. Acompanamos por tanto la
subjetivaciéon de la enfermedad es decir
que promovemos la elaboracion simboli-

ca o narrativa de la experiencia personal.
Prestamos particular atencion al decir de
los padres, sus miradas y sus posturas
como adultos, padres, madres o cuida-
dores. Nos hemos visto desafiados por la
exigencia de la refinacion en la escucha
ante las recaidas tumorales. La ima-
gen de si en el espejo ha sido un asunto
mayor pero olvidado; no es sin el cuerpo
como construccion imaginaria que se dan
las trayectorias en la enfermedad. Ha-
blamos de las reacciones tanto frente al
espejo real cuando preguntamos por éste
como al imaginario de la mirada de los
padres. Por fuerza de no obturar la pre-
ocupacion silenciada de la socializacion
interferida, hemos aprendido a preguntar
por la red de afectos. En el proceso de
ajuste a las nuevas coordenadas de la
realidad, pueden emerger cuadros psico-
patolégicos formales que demandan una
intervencion especifica. No obstante, es-
tamos advertidos de que el trastorno psi-
quiatrico no es lo cardinal ni lo mas fre-
cuente; acertar en la identificacion de los
sintomas y malestares permite un cauce
de acompanamiento. Aqui el anudamien-
to psicofisico es la clave de observacion
y escucha de modo que explica coro-
larios como que si un sintoma fisico no
remite puede deberse a una implicaciéon
emocional no detectada o fendmenos
como el del dolor total. La recuperacion
es un tramo particular por cuanto supo-
ne apoyar intervenciones de conclusion,
cierre y salida a casa, momento en el
que puede ubicarse un reducto traumati-
co. La rehabilitacion sigue al alta porque
usualmente la transformacion organica
exige un soporte especializado para la



reintegracion psicosocial. El fin de vida
como tal se presenta como el proceso
de muerte en el que el acompanamiento
puede darse como contra analogo al de
la adaptacion neonatal al nacimiento,

es decir que se propone como una fase
susceptible de servirse del compas de los
sucesos organicos manifestados en sig-
nos fisicos para el desprendimiento pau-
latino. La atencién de duelo implica una
soélida infraestructura clinica que ofrezca
atencioén luego del fallecimiento.

Al tiempo real o cronoldgico (cronos)

del proceso enfermedad/tratamiento se
opone el tiempo subjetivo (kairos); esto
supone dar esperas, pausas 0 maniobrar
precipitaciones en una lectura del tiem-
po del paciente en ajuste al marco de la
enfermedad. La defensividad redoblada
o el desmoronamiento pueden sobrevenir
ante la palabra absoluta de un otro omni-
potente. Winnicott alertaba, con respecto
al trauma, de la importancia de preservar
para el niio cierta cantidad de ilusion,
presentar el mundo en pequenas dosis

o lo que es lo mismo, preservar el mar-
co-mundo, asi como dosificar la insisten-
cia en el principio de realidad. Se dice
que la propia muerte es irrepresentable
para la mente entonces es la castracion
pulsional, es decir la inmovilidad forzada,
la mudez, la inanicidn, la ausencia del
otro del amor, el dolor somatico descon-
trolado y el taponamiento de los orificios
corporales, aquellos fendbmenos que pue-
den devenir en experiencias de muerte.

El psiquiatra se sirve aqui de los psico-
farmacos como herramientas para aliviar
los sintomas y las constelaciones de
sufrimiento que a la postre promuevan

la mejor comunicacion posible con los
padres o cuidadores. No estan articula-
dos a un diagndstico de enfermedad o
trastorno mental que algun buen empeno
se proponga identificar. Hablamos enton-
ces de deprivacion de suefio, mortifica-
cion psicolégica, ansiedad no localizable,
miedo paralizante, fatiga, tristeza, retrac-
cion libidinal y silenciamiento, postracion,
pérdidas no simbolizadas y desbordes
emocionales entre otros. En el caso del
final de vida, por ejemplo, el proceso de
morir emerge tan subjetivo que se pre-
senta sin formas clinicas definidas. Es
asi que mitigar el sufrimiento, revertir la
mortificacion, promover la mejora de las
condiciones objetivas del dormir, comer
y hablar, controlar o modular el dolor y
tratar los problemas de la imagen en el
espejo, son las salientes de la tarea psi-
quiatrica que los psicofarmacos apoyan.
Del psicoanalisis sabemos que el cuerpo
no es un algo que se tenga, es mas bien
un algo que falla, que se hace con pala-
bras, con imagenes, con vinculos, con
objetos entre otros. Alojar la narrativa
que al respecto de la enfermedad pueda
armar el paciente, subjetiva la experien-
cia, hace cuerpo propio y rescata de la
enajenacion, la confusion y la alienacion
que auxilian en un primer momento al
nifo, pero sobre todo de la instrumentali-
zacion que la medicalizacion impone. La
sedacidn psiquiatrica es un recurso unico
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cuando se trata de devolver al nifio de las
experiencias extremas e insoportables de
sufrimiento o de la angustia desestructu-
rante. En otras palabras, es una radical
pero eficaz medida de reposo fisico y
mental, cuando esta indicado.
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El objetivo de los cuidados paliativos
pediatricos es responder a las necesida-
des, sintomas y preocupaciones de nifios
y jovenes con enfermedades limitantes

0 que amenazan la vida, y también a las
necesidades de sus familias' (1). Es una
intervencion integral que comprende los
aspectos fisicos, psicologicos, sociales

y espirituales (2, 3). Aunque el aspecto
espiritual en poblaciones pediatricas es el
menos estudiado en la literatura interna-
cional, hay un creciente consenso de que
es una parte esencial del cuidado paliativo
interdisciplinario de calidad, (4); que debe
ser atendida idealmente por una persona
con entrenamiento especializado en con-
textos clinicos, multiculturales y con un
enfoque de pluralismo religioso (5-8).

La espiritualidad, en el Proyecto Nacional
de Consenso para los cuidados paliativos
de calidad se define como un aspecto
dinamico e intrinseco de la humanidad
que relaciona la manera en que los indi-
viduos buscan y expresan un significado
y proposito, y el modo en que experimen-
tan su conexidén con el momento, consigo
mismos, los demas, la naturaleza y con
lo significante o lo sagrado (7). También
define religion como el conjunto de creen-
cias, practicas y rituales que se originan
en una comunidad y que se relacionan
con lo sagrado. Desde esta perspectiva
podemos decir que la religion y la espi-
ritualidad son dos caras de una misma
moneda; por un lado, la espiritualidad es
la experiencia de conexion con un sen-

tido de vida basada en valores y creen-
cias personales (¢,Para qué vivo? ;Para
quién vivo? ¢ Quién soy?), y las religiones
sugieren una determinada vision de vida
comun, formas de culto, principios éticos,
creencias y valores que buscan facilitar
esa conexion (9).

Para los nifios y adolescentes, una en-
fermedad grave significa un cambio
profundo de vida: tratamientos clinicos
demandantes, procesos meédicos doloro-
sos, efectos secundarios adversos, dis-
rupcién de las rutinas y roles familiares, y
una aproximacioén al concepto de muerte
(10, 11) Esto tiene un gran potencial para
causar una crisis espiritual, que se define
como el estado de sufrimiento relaciona-
do a la capacidad limitada de experimen-
tar el sentido de la vida a través de las
conexiones con uno mismo, con otros,

el mundo o un ser superior (6) Algunas
de las preocupacionesy  necesidades
mas frecuentes identificadas por pacien-
tes son: vivir al maximo la vida (vivir una
vida normal, conexién con amigos, fami-
lia), exploracién del significado de la vida,
deseo de dejar un legado, incertidumbre
acerca del futuro, decisién de continuar
0 no con el tratamiento y exploracion de
creencias/rol de lo sagrado. (4)

Las creencias juegan un papel importante
en la busqueda de significado en el con-
texto de enfermedad, donde frecuente-
mente se mencionan temas como: el rol
de Dios/lo sagrado en enfermedad y el su-

"En este trabajo se define familia como la unidad de cuidado conformada por las personas con las que el pa-
ciente tiene importantes lazos emocionales, aun si no tienen una relacion biolégica o legal. (1)



frimiento (¢ por qué pasan cosas malas?),
reflexiones acerca de la vida y la muerte,
necesidad de cuidado por un lider/comu-
nidad religiosa, cambios en la relacion con
Dios/creencias (rabia, abandono, duda)

y el uso de practicas espirituales como
herramienta de afrontamiento (oracion,
lectura texto sagrado, etc.). Con frecuen-
cia las familias mencionan la importancia
de recursos espirituales/religiosos como
la fe, creencia en Dios, milagros y oracion
a la hora de tomar decisiones, sobre todo
en situaciones dificiles. (12)

Una comprension adecuada del rol de

la religién/espiritualidad en casos con-
cretos, puede ayudar a mejorar la comu-
nicacion, reducir conflictos y permitirle

al equipo ofrecer un mejor apoyo a las
familias a la hora de tomar decisiones
(12). Asi mismo, incluir el cuidado espi-
ritual para los nifios y sus familias dentro
del proceso de enfermedad y al final de

la vida aporta beneficios como: Reforzar
estilos de afrontamiento de la adversidad,
regular emociones y fortalecer el control
interno que permiten mejor ajuste a la en-
fermedad y prondstico de esta, favorecer
cambio de habitos de vida. (13, 14)

El proceso de cuidado espiritual requiere
una historia espiritual, que incluya infor-
macién del nifio y la familia, identificando
aspectos de la historia espiritual/religiosa
del paciente y su familia relevantes para
el cuidado clinico y tamizajes espirituales
periodicos (identificar crisisy  necesi-
dades espirituales inmediatas). La forma
de hacer estas valoraciones debe adap-
tarse a la etapa de desarrollo del nifio/
adolescente. La teoria del desarrollo
espiritual de Fowler, sugiere que el desa-
rrollo espiritual de la persona esta rela-
cionado a la edad cronoldgica y su desa-
rrollo cognitivo, es un marco conceptual
util para entender estas etapas.

Desarrollo espiritual en la nifez, Teoria de Fowler (15,16).

Edad (afnos) Caracteristicas Desarrollo espiritual Intervenciones

0-2

2-6

Aprende a través de los
sentidos y la exploracion
fisica. Crea conexion con el
cuidador principal.

Aprende haciendo. Cate-
goriza y clasifica en dicoto-
mias (mio/ tuyo, bueno/-
malo). Es el centro de su
proceso de pensamiento
(narcisismo positivo). Se
enfoca en el presente.
Abierto a las experiencias
de fantasia y realidad.

Necesidad de amory
desarrollo de confianza
en otros. Aprende la
dimension afectiva de la
fe y la espiritualidad a
través de las relaciones.

Aprende de religion,
espiritualidad a través de
la experiencia y el lengua-
je. (observa, pregunta, se
maravilla). La fe se desa-
rrolla a partir del narcisis-
mo y autoestima saluda-
ble, basado en la expe-
riencia del amor de otros.

Proveer bienestar fisico,
emocional, rutina,
contacto con familia,
juguetes. Amor incondi-
cional. Crear rituales y
sefales predecibles.

Apoyar la identidad
religiosa por medio de
rituales y rutinas sencillas.
Celebre la espiritualidad
natural del nifo que se
manifiesta en las “pregun-
tas trascendentales”y en
su capacidad de maravi-
llarse de las cosas del dia a



6-12

12-18

Desarrollo de habilidades
motoras finas y gruesas.
Dibuja, escribe y usa
herramientas. Se fortalece
el pensamiento légico.
Interés en hechos, nime-
ros, letras y palabras.
Aprende reglas, autoridad,
rutinas. Desarrolla la
capacidad de diferenciar
realidad y fantasia.

Crecimiento fisico, sexual y
psicoldgico que resultan
en cambios dramaticos en
apariencia fisica, fortaleza,
coordinacion. Influencia-
do por los medios digita-
les- Se embarca en la tarea
de reclamar y definir su
identidad personal. La
vulnerabilidad se puede
manifestar como rabia,
tristeza, aislamiento. El
sentido de pertenecer a
una comunidad es impor-
tante. Pensamiento l6gico
(organizado, racional,
concreto). Comprende la
perspectiva de otros.

Reconoce y entiende
cognitivamente las
rutinas y rituales religio-
sos que ha experimen-
tado y que son las bases
de la fe. Desarrolla
interés en aspectos
concretos de la religion.
Deseo de pertenecer a
un grupo/comunidad.
Interesado en fantasia,
justicia y amistad.
Tendencia a compren-
der literalmente.
Buscando respuestas a
preguntas importantes.
Tendencia a aceptar
interpretaciones exter-
nas como la verdad.

En su busqueda personal
por significado, propdsito,
estructuras de vida puede
acercarse o alejarse de la
fe y religion. Busca cohe-
rencia en las creencias.
Interés en conexiones con
pares. Interés en explorar
diferentes perspectivas.
Percibe la religion como
una autoridad externa
que puede ser cuestiona-
da. Pertenecer a una
comunidad religiosa
resuena con la necesidad
de pertenencia.

dia. Proveer oportunidad
de juego. Identificar,
responder a percepciones
de enfermedad como
castigo. Usar lenguaje
preciso, no metaférico
(por ejemplo, morir,
muriendo).

Incentivar exploracion de
ideas, preguntas acerca de
espiritualidad, religion.
((cémo es Dios? ;qué pasa
cuando nos morimos?).
Fortalecer las bases del
crecimiento espiritual al
normalizar y modelar las
dudas/preguntas como
algo natural. Invitara
explorar diferentes pers-
pectivas (hay personas

uy,,n

que creen “x’; hay otras
que creen”y”). Dar oportu-
nidad para explicar sus
teorias y pensamientos.
Proveer detalles concre-
tos, si los pide. Oportuni-
dades de juegos, dibujar,
escribir, etc.

Apoyar en el desarrollo de
sus creencias personales,
frecuentemente asociadas
a valores. Normalizar,
proveer lugar seguro para
preguntas, dudas, cuestio-
namientos de fe, creen-
cias. Proveer oportunida-
des para actividades que
manifiestan su fe/creen-
cias. Sea honesto, esté
disponible para conversa-
ciones. Permita la privaci-
dad. Incluir en la toma de
decisiones. Incentivar
practicas que celebren la
consciencia de si mismo.
Modelar la necesidad de
continuar creciendo
espiritualmente.
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Como conclusion, el cuidado espiritual pe-
diatrico requiere caminar con el nifio y su
familia, en la busqueda de significado des-
de el momento del diagndstico inicial y en
las diferentes etapas de vida y de enfer-
medad. El cuidado espiritual reconoce que
cada individuo de acuerdo con su edad,
creencias (religiosas o no) y cultura bus-
ca encontrar un sentido y proposito a su
experiencia de vida. Usando herramien-
tas como la historia y el tamizaje espiritual
para identificar fortalezas y necesidades

y creando espacios seguros, a través del
juego, el dialogo, la musica, el dibujo, etc.,
se permite al nifo y su familia explorar y
expresar sus creencias, preguntas tras-
cendentales, dudas y preocupaciones. En
otras palabras, el cuidado espiritual clinico
busca facilitar espacios donde se le per-
mite al nifio expresar su completa humani-
dad en el contexto de enfermedad
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En los ultimos afos los avances médicos
y tecnolégicos han jugado un papel impor-
tante en la reduccion de la morbimortali-
dad infantil y la sobrevida de nifios, nifias
y adolescente (NNA) con enfermedades
graves y potencialmente letales. Muchos
de estos nifios falleceran en condiciones
inadecuadas, sin control de los sintomas
ni alivio del dolor, predominantemente en
escenarios intrahospitalarios, logrando en
muy pocas ocasiones el cuidado necesa-
rio en casa, donde la mayoria preferirian
estar al final de sus dias. (1)

En este contexto, debe precisarse que no
existen datos especificos para Colombia o
Latinoamérica, pero se estima que aproxi-
madamente 21 millones de NNA viven en
la actualidad con enfermedades crénicas
que comprometen la calidad de vida y se
estima que 5 millones y medio de perso-
nas menores de 15 anos requieren cuida-
dos paliativos pediatricos especializados
(CPP) a nivel mundial. (2,3). Esto permite
resaltar que las enfermedades con ex-
pectativa corta de vida y calidad de vida
limitada en los NNA afectan todas las di-
mensiones de la vida familiar, por lo que el
cuidado de estas personas crénicamente
enfermas y en fase terminal es una tarea
compleja; las familias al cuidado de ellos
sufren repercusiones emocionales, psico-
l6gicas y financieras que requieren de una
atencion especial.(4,5)

Esta labor la asume principalmente el
CPP, basado en el cuidado activo y total

del NNA desde el punto de vista fisico,
mental y espiritual, involucrando también
el cuidado y soporte de la familia. Se ini-
cian con el diagnéstico de la enfermedad
y continuan independientemente de si el
NNA recibe tratamiento curativo especi-
fico para la enfermedad; evaluar y aliviar
continuamente las necesidades fisicas,
psicologicas y sociales del NNA 'y su fa-
milia es funcién del personal asistencial y
debe proveerse en diferentes niveles de
atencion.(6,7)

Aunque los principios del CPP son simila-
res a los de los adultos, existen algunas
diferencias que hacen necesario la im-
plementacion de programas de cuidados
paliativos dirigidos especialmente a la
poblacion menor de 18 afios. La hetero-
geneidad en la edad, el diagndstico, la
cultura y la familia de los pacientes, el
tiempo que NNA requeriran manejo por
parte CPP vy la integracion de la familia
como unidad de atencion son hechos
que determinan la atencion pediatrica y
la diferencian de la atencién de los adul-
tos.(8). Entonces, es preciso mencionar
que, de acuerdo con los lineamientos

de la OMS y la Academia Americana de
Pediatria (AAP), el CPP requiere un abor-
daje interdisciplinario amplio: toda institu-
cion de salud que atienda nifos sujetos
de atencion en CPP deberia contar con
un equipo especializado e interdisciplina-
rio de cuidado paliativo.

En este orden de ideas, el modelo de
atencion interdisciplinaria en cuidado pa-
liativo se ha definido como el estandar de
oro en la atencidén paliativa y es el mejor
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modelo en pediatria, permitiendo incre-
mentar las intervenciones en paliacion
desde las fases tempranas de la enfer-
medad. El establecimiento de equipos de
trabajo de diferentes areas disciplinares
es esencial para la provision 6ptima de
CPP, pero poco se conoce acerca del de-
sarrollo, entrenamiento y guia para lograr
conformacion de equipos efectivos.(9)
(10). Estudios en equipos de salud han

40

concluido que la mayor representativi-
dad y diversidad en los equipo de salud,
predice mejores discusiones, ajustes en
el desarrollo de modelos de atencion y
presentacidn del servicio. Por su parte, la
Academia Americana de Pediatria (AAP)
recomienda que el equipo de CPP inclu-
ya meédicos, enfermeros, trabajadores
sociales, psicélogos infantiles, capellanes
clinicos y especialistas en duelo. (11)

Table 1 Roles de los miembros del equipo de cuidado paliativo pediatrico

- Toma de decisiones y evaluacién de las necesidades
médicas, manejo de sintomas.

Medicina

- Liderar la evaluaciéon de la trayectoria de la enferme-

dad, prondstico, interaccion con otras especialidades

médicas.

« Soporte clinico, cuidado del paciente y educacién a la

Enfermeria familia.

« Apoyo al resto del equipo de salud.

« Evaluacion del espectro de red de apoyo social, comuni-

Trabajo social tariay familiar.

« Apoyo psicosocial y acompafamiento durante el duelo.

« Apoyo emocional, psicologico y pedagdgico a los

« Acceso a las intervenciones religiosas de cada uno de

Psicologia o
nifos enfermos y hermanos.
« Apoyo espiritual para El Nifio y su familia.
Capellania . 1
P los miembros de la familia.
clinica

« Comunicacién con los miembros del equipo de salud y

la familia.

Ogelby M, Goldstein R

Pediatric clinics of North America (2014) 61(4) 823-34
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Tradicionalmente la atencién en salud
para NNA con enfermedad cronicas
complejas y limitantes para la vida se

ha asociado con fragmentacién de la
atencion, largas estancias hospitalarias,
uso elevado de los sistemas de salud y
baja calidad de vida. Por ello, el cuidado
cronico de NNA y con condiciones com-
plejas de salud plantean la necesidad

de establecer servicios basados en las
necesidades del placiente y su familia.
El CPP es una de las estrategias de
atencion que debe tener como objeti-

vo central la atencion de necesidades
del paciente y su familia. Esto implica
mantener la continuidad de la atencion
interdisciplinaria en escenarios extrahos-
pitalarios que incluyen consulta externa,
domicilio, atencion comunitaria y escolar.
Estos objetivos implican un gran esfuerzo
en coordinacion y disefio de planes de
atencién para cada paciente. (Ogelby &
Goldstein, 2014). Entonces, un plan de

CPP debe intentar cumplir las necesida-
des del nifio y los miembros de la familia,
con un establecimiento de intervenciones
para las necesidades fisicas, psicolégi-
cas, sociales, espirituales y éticas. Este
plan debe ser factible y debe mantener
un balance definido entre el riesgo y el
beneficio de cada intervencion, asi como
la infraestructura local y los recursos de
cada regién. (10,11)

El equipo asistencial de CPP, en conjun-
to con el NNA 'y su familia, coordinaran
de manera conjunta un plan de manejo
individualizado que reconozca las necesi-
dades, preferencias y expectativas de la
unidad de atencién (NNA y su familia). En
ilustracion 2 se resumen las fases inicia-
les de coordinacion del plan de atencion.

« Entender la experiencia de enfermedad.

Relacion

« Compartir informacion relevante.

- Establecer las necesidades.

« Pronéstico.

Negociaciéon - Metas.

+ Opciones de tratamiento

- Plan médico.

Plan - Plan de vida.

« Plan de cuidado integral.



Una vez se haya discutido con el pacien-
te, la familia, los médicos co-tratantes y
el equipo de CPP, se definira el plan a
seqguir, que debera incluir el sitio de cui-

dado del paciente, siendo éste en el ideal
de los casos el domicilio, si ello permite
cubrir las necesidades y problemas del
NNA'y su familia. llustracién 3.

« Planeacion del cuidado

- Concepto Etico

Coordinacién
de plan de
atencion

« Continuidad

« Cuidado integral

« Control de sintomas

« Coordinacion del cuidado

. Cuidado al final de la vida

« Duelo

En este punto, es fundamental compren-
der que la existencia de un grupo especi-
fico de CPP favorece la respuesta rapida
a cualquier cambio en la trayectoria de

la enfermedad que modifique las priori-
dades en las necesidades de la familia,
permitiendo la adaptacién de planes
basados en habilidades, herramientas y
recursos ajustados para diferentes situa-
ciones. La coordinacién continua y ade-
cuada de planes de cuidado estan aso-
ciados con mejores desenlaces para el
paciente y su familia.(11). Para ello, los
equipos de CPP deben funcionar de for-
ma fluida y ajustarse a las necesidades
de los pacientes y sus familias. Entonces,
se requiere flexibilidad para permitir y
asumir cambios en el liderazgo especi-
fico en el tratamiento de los pacientes,
identificando qué miembro del equipo
debe asumir la cabeza de la atencién y
reestablecer las metas de manejo. Lo-
grar esta interaccion entre los equipos es
finalmente lo que permite que aumente la

percepcion de satisfaccion de la atencion
por parte del paciente, ademas de dismi-
nuir la fatiga del equipo de salud. (11)

Aun asi, existe poca evidencia acerca
de la conformacion de equipos de tra-
bajo eficientes en CPP, incluso todavia
hay discusiones acerca de si se trata de
equipos interdisciplinarios, multidiscipli-
narios o interprofesionales. Y es que es
un hecho que no se ha logrado modificar
a pesar del tiempo y de conocerlo: la
complejidad de los equipos de trabajo en
el contexto médico tiene barreras impor-
tantes, tales como los modelos médicos
tradicionales jerarquicos, la falta de en-
trenamiento en practicas colaborativas,
los valores competitivos de cada area
profesional y el desconocimiento del
papel y las habilidades de las diferentes
disciplinas. (9,11)

El modelo médico tradicional esta basado
en una estructura piramidal, con un mé-



dico como lider y profesionales aliados
como miembros de soporte de equipo. El
modelo de cuidados paliativos (CP) rom-
pe el esquema tradicional y evoluciona,
tratando de fusionar el modelo médico y el
de hospicio, en que se tienden a desapa-
recer las jerarquias profesionales y cada
area disciplinar puede aportar conocimien-
to de forma efectiva. Esto es un modelo
interprofesional de atencion basado en

la comprension y el respeto del rol y las
habilidades de cada miembro del equipo,
asi como de su profesiéon. Alo largo del
establecimiento y conformacion de los
equipos, el conocimiento multidisciplinar,
la educacion y la estructura del equipo
mismo crece con base en las perspectivas
de rol, el grupo de habilidades y el cono-
cimiento basico de cada profesional. Es
este desarrollo continuo lo que permite el
trabajo eficiente en equipo, la capacidad
para responder a las necesidades de los

A

pacientes, las familias y la complejidad cli-
nica de las patologias de los NNA sujetos
a atencion en CPP.

De manera tal que los equipos de CPP
deben ser interdisciplinarios. La principal
diferencia entre los modelos de atencién
multidisciplinarios e interdisciplinarios

es la comunicacioén, el hecho de que la
filosofia del servicio se comparta entra
cada uno de los miembros, los objetivos
sean conjuntos y la practica integrada. El
cuidado de NNA con condiciones croni-
cas complejas necesita un abordaje des-
de muchas areas disciplinares y este es
el fundamento principal sobre el cual se
deben establecer equipos interdisciplina-
rios. (Wolfe et al., 2011). Este es el unico
medio factible para lograr desarrollar
modelos de comunicacion colaborativa,
idealmente en los escenarios intrahospi-
talarios y ambulatorios.

e
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A. Modelo de cuidado interdisciplinario con multiples miembros del equipo
pero con pobre comunicacion entre ellos.

B. Modelo de cuidado interdisciplinario con coordinacién y colaboracién
entre los profesionales involucrados en la atencién del paciente.



Los equipos interdisciplinarios favorecen
también la participacién de la familia en
la toma compartida de decisiones y en el
cuidado de los NNA, permitiendo asi fa-
milias informadas, empoderadas y cons-
cientes de su rol activo, permitiendo un
entendimiento completo de su condicién
y sus necesidades.

Lo anterior permite entender que el desa-
rrollo de equipos de trabajo interdiscipli-
nario en CPP es un reto constante. Cada
dia mas se conocen modelos planteados
para la atencion en CPP, siendo claro
que lo ideal es lograr el establecimiento
de equipos de trabajo formales y con per-
sonal entrenado. Sin embargo, el forta-
lecimiento del equipo requiere trabajo no
solo asistencial, sino participacion de las
estructuras administrativas, cambios en
los paradigmas de funcionamiento intra-
hospitalario y en los modelos de atencion
tradicionales. No existe un unico factor
determinante en el funcionamiento de

un equipo de trabajo, pero la calidad de
su funcionamiento esta relacionada con
la comunicacién, las relaciones interper-
sonales, la composicion y estructura del
equipo, asi como factores organizacio-
nales y administrativos.(9). Es impor-
tante lograr niveles de trabajo eficientes
y compasivos, establecer el tiempo ade-
cuado para manejar las sobrecargas de
trabajo, los incrementos de la presion
laboral y mantener unos objetivos claros
como equipo para evitar la desestructu-
racion del equipo de trabajo. Un equipo
ineficiente lleva a fatiga de los miembros
del equipo, a disminuir la sensacién de
competencia profesional, a deterioro de

la capacidad de respuesta ante los retos
clinicos y finalmente a peor atencion en
salud. (11,13).

Puede concluirse que, aunque ha sido
posible avanzar en varios aspectos como
la comprension de las necesidades de
atencion de los NNA susceptibles de
recibir CPP, la complejidad que ello im-
plica mas alla de sdélo hablar de la muer-
te como un monstruo al que se le teme

y se evita a toda costa, o entender la
magnitud de lo que representa el trabajo
interdisciplinario, trascendiendo la insufi-
ciencia de solo lo “multidisciplinario”, aun
es necesario comprender la importancia
del compromiso de todos los actores que
participan en el cuidado de NNA con con-
diciones limitantes y/o amenazantes de
sus vidas, que incluye no solo al personal
asistencial sino también al administrativo
y directivo. Este compromiso debe ser
no solo de entendimiento sino de accion
concreta en la prestacion, modificaciéon

y mejoramiento continuo de los cuida-
dos paliativos pediatricos que, aunque
parezca redundante, es fundamental
para conservar su caracter humanizado
y genuinamente enfocado en el interés
superior de los NNA.
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Los cuidados paliativos han ido adquiriendo cada vez
mas importancia debido a que la sociedad y los profesio-
nales de la salud conocen cada vez mas de ellos y por la
mayor frecuencia de enfermedades crénicas no trans-
misibles; representan el prototipo de la atencion integral
centrada en el nifio y la familia, que ve al infante como
persona, en todas sus dimensiones: organica, emocional,
familiar, social, escolar, y en forma muy importante, en la
perspectiva de atender al nifio como un sujeto de dere-
cho, es decir, con todos los derechos que tiene cualquier
persona; asimismo, no solo considera el principio de la
santidad de la vida, sino que toma en cuenta la calidad de
la vida como un objetivo central en la toma de decisiones.

La medicina paliativa es un manto que cubre al paciente
en el momento de crisis que ocurre cuando tiene una
grave enfermedad que amenaza su vida. En sus inicios
fue un modelo de atenciéon médica que intentaba que los
momentos finales de la existencia fueran mas llevade-
ros, como una respuesta a las necesidades del enfermo
en la fase terminal, pero hoy se le ha agregado otro
paradigma que es el de mejorar la calidad de la vida en
cualquier momento de su enfermedad, de preferencia
desde el diagnéstico, para fortalecer al nifio y familia, fa-
vorecer el apego a los tratamientos, evitar el abandono
y a ayudar en el manejo de sintomas agobiantes; estos
cuidados administrados desde que se diagnostica una
enfermedad peligrosa son conocidos como cuidados de
soporte. A los cuidados paliativos de la fase final se co-
nocen como cuidados de tipo hospicio o terminales, que
se pueden proporcionar en el hospital o en el domicilio.

Los cuidados de soporte que estamos intentando realizar
cada vez mas, interviniendo en forma temprana ademas
de aliviar el sufrimiento pueden favorecer la curacion
cada vez mas de nifios con cancer, disminuyendo las
tasas de abandono que pueden ser mayores del 20% en
paises con pocos recursos como son la mayoria de las
naciones de Latinoamérica; pueden ayudar a pacientes
con enfermedades cronicas incurables hasta el momento
como la fibrosis quistica, distrofia muscular de Duchenne,
patologias de depdsito lisosomal, trastornos neurolégicos
crénico-degenerativos a que vivan en mejores condicio-
nes, y cuando los nifios se encuentran en la fase terminal
a que tengan una muerte apacible, conservando la digni-
dad hasta el ultimo instante de la vida.

En México es una politica publica, un derecho de
todos los ciudadanos, pero a pesar de contar con una
legislacion fuerte, aun estamos muy lejos de la meta

de transformarlos en un derecho real y se tiene que
trabajar en todos los niveles de gobierno para capacitar
en pregrado para lograr una mejor deteccién en el caso
del cancer y que pueda ser atendido mas eficazmente;
capacitar en atencién primaria de la salud y recor-

dar que la Declaracién de Astana en 2018 incluye al
cuidado paliativo como parte de la atencién integral

a lo largo de la vida, y también se debe capacitar al
personal del segundo y tercer nivel de atencion, pues
se ensefa poco en posgrado, y es una estrategia de
atencion que deben conocer y aplicar todos los profe-
sionales de la salud.

Este tipo de servicios son sostenibles y pueden generar
un importante ahorro financiero a los sistemas de salud
con pocos recursos sobre todo con la atencién domicilia-
ria, con servicios conocidos como servicios de soporte,
que no tienen camas especificas en los hospitales y
que resultan mas econdémicos al disminuir las estancias
hospitalarias atendiendo en casa a los pacientes; se ha
observado que el dolor en pacientes en etapa terminal
puede ser controlado tan bien como en los hospitales,
el bienestar del enfermo es mayor y el duelo es mas
aceptado, que cuando ocurre en los nosocomios.

Uno de los mejores productos de la atencién paliativa,
sea de soporte o del final, ademas del alivio del dolor y
otros sintomas complejos de la persona que esta muy
enferma, es la buena relacién médico-paciente que se
genera, cercana, de confianza, compasiva, solidaria

y empatica, que hace tanta falta ahora en los centros
hospitalarios, y para lograr estos objetivos es necesario
el compromiso de directivos y politicos que impulsen
estos programas que se pueden proporcionar en todos
los niveles de atencién.

Los cuidados paliativos son un balsamo, “una luz entre
tanta oscuridad”, - como bien senalaba el obispo Des-
mond Tutd en Sudafrica -, que necesitan los enfermos
graves en circunstancias de un mal natural, que es la
enfermedad, el dolor y el sufrimiento y muchas veces
la muerte inminente, y esta forma de atencion que no
solo corresponde a los paliativistas, sino a todos los
profesionales de la salud, hace indispensable encontrar
principios inquebrantables en el trato humano y social,
que trate al hombre como un fin y no como objeto, con
un profundo respeto a sus derechos y dignidad humana.

Estas son algunas bases de la medicina paliativa que
hemos aprendido a través de los afios, con expe-
riencias reconfortantes y descalabros también, y me
congratulo con el inicio de esta publicacion pediatrica;
iniciar una revista médica es muy dificil y es un gran
reto, pero sin duda alguna sera de gran impacto en
nuestra region y el mundo entero.
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