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Cuidados paliativos en nifios
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Pediatra Paliativista

El mejor servicio que un médico puede prestar a un enfermo
es ser una persona amable, atenta, cariniosa y sensible”
Elisabet Kiibler Ross

Calidad de vida

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) los define como: “Los cuidados integrales,
totales, bioldgicos, psicosociales y espirituales, que se les brinda a un nifio y su familia a
partir de que se realiza el diagndstico de una enfermedad que potencialmente lo conducira a
la muerte”, y contintia “independientemente Si el nifio recibe o no tratamiento dirigido a la
enfermedad”.

En sintesis podemos decir que los cuidados paliativos:

1. Reconocen que la cura o el tratamiento curativo de la enfermedad puede ser no posible
para el paciente.

2. El énfasis se pone en la calidad de vida, mas que en la cantidad.

3. Los tratamientos de los sintomas y otros malestares se enfocan basicamente en mantener
al paciente lo mas confortable posible.

4. El alivio del dolor y otros sintomas estresantes son prioritarios.

5. Apoyo psicoldgico, social y espiritual para el paciente y su familia.

6. Busqueda de una vida mé&s activa dentro del marco de una enfermedad grave y
progresiva.

7. Un sistema de apoyo para la familia del paciente durante la enfermedad y el proceso de
duelo.

8. Enfatiza la atencion interdisciplinaria del paciente y su familia en el hogar.

Cuidado paliativo pediatrico

El cuidado paliativo pediatrico es una filosofia del cuidado, asi como un programa
organizado para proporcionar cuidados a los nifios con condiciones que limitan 0 amenazan
su vida. Este cuidado se centra en realzar la mejor calidad de la vida, tanto para el nifio
como para la familia, tratar de disminuir el sufrimiento al minimo, optimizar funciones y
ofrecer oportunidades para el crecimiento personal. Como tal, puede ser concurrente con
tratamientos que buscan la curacion o también puede ser solo el principal tipo de cuidado.
El cuidado paliativo pediatrico se alcanza con una combinacion de las terapias activas y
compasivas previstas para confortar y apoyar al nifio, asi como los miembros de la familia 'y
otras personas significativas en la vida del nifio. EI manejo efectivo del dolor y de otros
sintomas que les afligen, junto con el cuidado psico-social y el espiritual es de importancia
critica. Dichos cuidados comienzan desde el momento en que se realiza el diagnostico y
continta a través del curso entero de la vida de un nifio y mas alla. Las terapias deben
tomar un enfoque holistico, asistiendo a los nifios y sus familias, para satisfacer sus metas
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fisicas, psicologicas, sociales y espirituales, con la inquietud de respetar sus valores y
creencias, asi como sus practicas personales, culturales y religiosas.

Este tipo de cuidado ni acelera ni pospone la muerte; simplemente apoya al nifio y a la
familia a asistirlos en la toma de decisiones, independientemente si la curacion ocurrird o
no. El cuidado paliativo pediatrico eficaz se planea y se brinda a través de los esfuerzos de
colaboracién de un equipo interdisciplinario incluyendo el nifio, la familia y los cuidadores.

Equipo interdisciplinario

Para poder proveer de un alivio fisico, emocional, social y espiritual de manera efectiva se
requiere de un acercamiento inter y multidisciplinario, por lo que un equipo basico de los
Cuidados Paliativos Pediatricos, estaria compuesto de los siguientes profesionales: 1
médico pediatra paliativista, 1 enfermera (0) paliativista, 1 psic6loga (o) infantil con
entrenamiento en cuidados paliativos, 1 trabajador social; es recomendable contar, ademas,
con personal de fisioterapia, nutricion, guia espiritual, entre otros.

Condiciones de vida limitada

Son muchas las causas que pueden conllevar a un paciente a presentar condiciones de vida
limitada o que potencialmente lo puedan llevar a la muerte. Son “pacientes con condiciones
de vida limitada” aquellos que presentan enfermedades sin posibilidades razonables de cura
y grandes probabilidades de morir. Esta condicion causa un deterioro progresivo y hace que
se incremente su dependencia de los padres y cuidadores.
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GRUPO I: padecimientos que amenazan la vida y el tratamiento
curativo puede ser exitoso, pero con posibilidades de fallar. Los
cuidados paliativos pueden ser necesarios durante los periodos de

tratamiento activo, independientemente del pronéstico y cuando

los tratamientos fallan y el prondstico es malo. Los nifios en
remision después de tratamientos curativos exitosos no deben
incluirse en este grupo. Ejemplos: cancer, leucemias, fallas
irreversibles de 6rganos vitales como corazén, higado, rifion.

GRUPO I1: Pacientes con tratamientos prolongados e intensivos
cuyo objetivo es prolongar la vida y permite llevar un vida lo
méas normal posible, participando en actividades propias de la
infancia, pero la muerte prematura es posible. Ej. Fibrosis
quistica, grupo de Distrofias musculares.

GRUPO 1II: pacientes con enfermedades progresivas sin
posibilidad de tratamiento curativo, donde el tratamiento es
exclusivamente paliativo y se puede extender por muchos afios.
Ej.: la enfermedad de Batten y mucopolisacaridosis.

GRUPO 1V: Condiciones con dafio neuroldgico severo no
progresivo, que puedan causarles debilidad y hacerlos
susceptibles a complicaciones y a un deterioro impredecible. Ej.:
PCI (parélisis cerebral infantil), lesiones cerebrales y espinales,
prematurez extrema.
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Este tipo de cuidados pueden ser brindados en diferentes escenarios, como lo son el
hospital, el domicilio, en albergue, centros diurnos y hospices. Es importante hacer la
aclaracion que una Unidad de Cuidado Paliativo, no es lo mismo que una Clinica del dolor,
ya que en ésta Ultima se enfoque principalmente al area fisica.

Asi mismo debera hacerse la diferencia entre Tanatologia y Cuidado Paliativo, ya que éste
Gltimo tiene una vision y da una atencién mas integral del paciente.

Esto es, de manera muy breve y resumida, las areas de trabajo de los cuidados paliativos
pediatricos. Hay que recordar que el tener acceso a este tipo de cuidados no debe de ser un
lujo, sino un derecho.

CLINICA DEL DOLOR CUIDADO PALIATIVO

¢ Especializado, un ¢ Equipo entrenado en
anestesiologo con sub- SU TRABAJO Cuidado Paliativo en
especialidad en algiologia. diferentes disciplinas

* Hospital, Sala de
operaciones, Consultorio
Privado.

* Hospital, Domicilio,
Albergue, Hospicio.

¢ | profesional altamente * Equipo interdisciplinario

especializado REQUERIMIENTOS entlrerllado en Cuidado

1 enfermera paliativo.

Arco en C para los bloqueos Coordinacion con centros
Material y recursos muy de salud, clinicas,

caros, 3 nivel. hospitales, etc.



