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Cuidados paliativos pediatricos: ensanchar la vida de los nifios con una
enfermedad avanzada

“La atencidn paliativa no es renunciar a la lucha, sino valorar la vida en toda su dimensién”. (E. Bruera, 2023)
éQué son los cuidados paliativos pediatricos (CPP)?

Un nifio se puede beneficiar de cuidados paliativos cuando se diagnostica de una enfermedad grave, que puede
ocasionar su muerte. Los CPP proporcionan un cuidado activo del cuerpo, mente y espiritu del nifio, con el fin de
mejorar su calidad de vida. No dependen de que el nifio reciba o no un tratamiento concreto para su enfermedad.

Ademas, incluyen el apoyo a su familia durante la enfermedad y en el duelo posterior.

éQué diferencias hay entre los cuidados paliativos que reciben los niios y los de los adultos?

- Son muchos menos los nifios que requieren CPP.

- Dentro de una amplia variedad de enfermedades, el cancer solo supone un tercio de los casos y en los adultos es
la enfermedad principal.

- La mayor parte de los fdrmacos estdn hechos y aprobados para los adultos, por lo que la forma de presentacién
hace mas dificil que los nifios los tomen.

- Los nifios estén en continuo desarrollo fisico, emocional y cognitivo. Esto obliga a adaptar los cuidados, la
comunicacién y el apoyo a su fase de desarrollo.

- En la mayoria de los casos, los padres estdan muy implicados como cuidadores y son los representantes legales
de sus hijos, con el riesgo de no respetar su autonomia.

- Es dificil para los nifios y sus familias mantener su papel en la sociedad a lo largo de la enfermedad
(escolarizacién, trabajo, etc.).

- Cuando un nifio se encuentra en situacién paliativa, suele ser dificil asumir el diagndstico de la enfermedad, el
fracaso del tratamiento y la muerte por la familia y los profesionales.

. Tras la muerte de un nifio, es mas probable que el duelo sea mas complicado y prolongado.
éQué ninos pueden beneficiarse?
Hay 5 grupos de pacientes que pueden recibir CPP:

- Grupo 1: cuando hay un tratamiento curativo, pero puede fracasar, como en el cancer.

- Grupo 2: cuando hay una fase de terapia intensa que puede prolongar la vida y dar una buena calidad de vida,
pero la muerte prematura es posible, como en la distrofia muscular de Duchenne.

- Grupo 3: cuando la enfermedad avanza y no tiene cura. El manejo es solo paliativo y puede durar varios afnos,
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como en los trastornos neurodegenerativos.

- Grupo 4: enfermedades muy graves, que no progresan, pero suponen mayor riego de complicaciones que
pueden causar la muerte prematura, como la pardlisis cerebral grave.

- Grupo 5: recién nacidos que tienen una enfermedad que limita la vida tras nacer, que se detecta en el embarazo
0 al nacimiento, como el sindrome de Patau. También en otros casos, como la prematuridad extrema y la

encefalopatia hipdxico-isquémica grave.
éCuando debe derivarse?

Todos los pediatras deben tener los conocimientos basicos para cuidar de los nifios con una enfermedad avanzada
y a su familia. El pediatra del centro de salud, junto con los pediatras del hospital, podra resolver la mayoria de los

problemas que tengan estos nifios.

Sin embargo, conforme la enfermedad avanza, pueden aparecer problemas mas dificiles de controlar o el nifio
puede requerir dispositivos y aparatos para sus cuidados (por ejemplo, sondas para la alimentacién). En estos
casos, los profesionales que atienden al nifio pueden contactar con un equipo de CPP, que tienen una formacién

mayor para tratar estos casos.
éQué problemas y necesidades tienen los nifios y familias que requieren CPP?

Uno de los principales objetivos de los equipos de CPP es detectar y atender los problemas y necesidades de los

nifos y sus familias.

Se llama problemas a todos aquellos asuntos fisicos, psicoldgicos y sociales que los profesionales detectan y que

empeoran la calidad de vida del nifio y de la familia.

Se define por necesidad a aquella preocupacidn fisica, psicoldgica, social o espiritual que el propio nifio y la familia

tienen y que desean que sea atendida. Problemas y necesidades a veces no coinciden (Tabla I).

PROBLEMAS NECESIDADES
Dolor, crisis epilépticas, Dolor, conexién con el entorno,
irritabilidad, rigidez muscular, conocer por qué llora, paliar
. infeccién respiratoria, sensacién de ahogo, disfrutar
FISICOS . Lo . OO
estrefimiento, vomitos, heridas | de los sabores, minimizar los
en la piel, etc. pinchazos, etc.

Adecuada comunicacién,
sentirse escuchados y
comprendidos, conocer la
enfermedad y cémo evoluciona,
apoyo tras el fallecimiento, etc.

] Ansiedad, depresién, agitacién,
PSICOLOGICOS fatiga, debilidad, duelo
patoldgico, etc.

Escolarizacion, mantener el
juego, relaciones con los

Escolarizacion, aislamiento amigos y compaferos, ser
SOCIALES social, apoyo familiar, tratados en casa, autocuidado
desempleo,etc. familiar, acceso a prestaciones,
etc.

Legado, expectativas, dudas
ESPIRITUALES religiosas, etc.




Tabla I. Ejemplos de problemas y necesidades de los nifios que requieren CPP y sus familias
éComo funciona la atencion domiciliaria?

Los equipos de CPP procuran hacer la mayoria de los cuidados en la casa del nifio, siempre que se pueda, con el fin

de evitar ingresos o visitas al hospital y no alejar al nifio de su hogar y su familia.

La frecuencia de las visitas domiciliarias dependerd de las necesidades de los nifios y sus familias. También

servirdn para resolver dudas que puedan surgir en los cuidados diarios en el hogar.

Pero habra veces que se tendrd que ingresar al nifio en el hospital, bien por sintomas dificiles de controlar en su

casa o por sobrecarga de los cuidadores (ingresos para respiro).
éQué recursos de CPP hay en Espana?

En menos de 10 afios los equipos de CPP se han multiplicado por mds de 5 en nuestro pais. Hoy en dia hay mas o
menos unos 50 recursos en Espafia. Sin embargo, la atencién paliativa dista ain mucho de llegar a los niveles
adecuados de calidad. Muchos equipos cuentan con muy pocos profesionales, lo que impide una buena y
continuada asistencia del nifio y la familia. Muy pocos recursos en Espafia cuentan con una atencién 24 horas al

dia durante todo el afio, ni estdn disponibles siempre para hacer visitas urgentes.

Gracias a los avances médicos, muchos nifios con enfermedades graves e incurables, que hace décadas fallecian
en poco tiempo, ahora sobreviven mas afios. Por tanto, la necesidad de CPP cada vez es mayor y seguira asi. Esto

hace que los recursos destinados deban ser cada vez mayores.
Resumen

Los nifios y adolescentes también pueden tener enfermedades graves que pueden producir su muerte. De ahi que

recibir atencién paliativa sea un derecho que estd reconocido para todas las personas, sin depender de la edad.

Los CPP no tienen como objetivo alargar la vida de los nifios, sino mejorar su calidad de vida, es decir, “ensanchar

la vida”.
Informacion adicional

- Web de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos

- Web de la Fundacién PorqueViven

- Web de la Asociacién Andaluza de Cuidados Paliativos Pediatricos

Podéis descargar el resumen en nuestra infografia, pinchando en la imagen.


https://www.pedpal.es/site/
https://porqueviven.org/
https://sisuasociacion.org/
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¢Qué son los Cuidados Paliativos Pedidtricos?

Es la rama de la Pediatria que se encarga de mejorar la
calidad de vida de los nifios diagnosticados de una
enfermedad grave que amenaza su vida. Cuidamos de su
cuerpo, mente y espiritu; y apoyamos a la familia en la
enfermedad y el duelo

Cortometraje Cuerdas

MUY POCOS EQUIPOS PUEDEN OFRECER
DISPONIBILIDAD 24 HORAS PARA EL NINO Y
LA FAMILIA, NI ESTAR DISPONIBLES EN
TODAS LAS SITUACIONES URGENTES.

ES NECESARIA MAS INVERSION
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