PEDIATR. 2017;50(4):82-89

O\OMBIAN‘,
7@ o Pediatria
< ) H
2 Revista
o) <4 I {
» > http://www.revistapediatria.org/ Ped | a t r| a
b’ DOI: https://doi.org/10.14295/pediatr.v50i4.89 e

Regional Bogota

Original

Cuidado paliativo pediatrico

Carlos Alfonso Chavarro? Luis Felipe Triana? Ximena Garcia‘

a M.D. Fundacién Valle del Lili, Cali, Colombia

b Médico Interno Universidad Icesi; Fundacién Valle del Lili, Cali, Colombia

¢ M.D. Fundacién Valle del Lili, Cali, Colombi

INFORMACION DEL ARTICULO

RESUMEN

Historia del articulo:
Recibido el 07 de junio de 2017
Aceptado el 10 de diciembre de 2017

Palabras clave:
Cuidados paliativos
Pediatria

Héspice

Sintomas.

Keywords:
Palliative care
Pediatrics
Hospice
Symptoms

*Autor para correspondencia. Luis Felipe Triana.
Correo electrénico: felipe.triana.f@gmail.com

El cuidado paliativo pediatrico (CPP) es una subespecialidad emergente de la pediatria que,
desde sus inicios en la década de los 90, busca mejorar la calidad de vida de pacientes que
padecen enfermedades que ponen en riesgo su vida, incluyendo, por supuesto, enfermedades
terminales, pero no solo estas, puesto que la atencién interdisciplinaria que ofrece el CPP
también beneficia a pacientes con patologias para las cuales hay tratamientos posibles con
fines curativos, pero cuya probabilidad de falla es muy alta. Su principal objetivo es brindar
confort a los pacientes pedidtricos, asi como asistencia espiritual y fisica mediante el alivio
farmacolégico y no farmacolégico de sintomas, el apoyo social y el acompafnamiento a sus
familias. Su inclusién en el manejo integral del nifio no implica la exclusién de medidas
terapéuticas con objetivo curativo, por el contrario, en la mayoria de los casos puede haber
un trabajo conjunto entre el equipo tratante y el equipo paliativo. Muchos grupos alrededor
del mundo se han dedicado a la investigacién y el desarrollo de este campo, pero, a pesar
de ello, en algunos lugares del mundo hay un significativo desconocimiento de la literatura
actual sobre el tema, lo cual genera una serie de barreras que, junto con los prejuicios y
mitos existentes en la sociedad en general, limitan el acceso al CPP.

Pediatric Palliative Care

ABSTRACT

The pediatric palliative care (PPC) is an emerging subspecialty of pediatrics which, since its
beginnings in the 1990s, seeks to improve the quality of life of patients suffering from life-
threatening diseases; including though not exclusively terminal ones, since the interdisciplinary
care offered by PPC also benefits patients with pathologies for which there is possible
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treatment with curative purposes, but whose probability of failure is very high. Its main objective is to provide comfort to pediatric patients,
as well as spiritual and physical assistance through pharmacological and non-pharmacological relief of symptoms, social support and
accompaniment to their families. Its inclusion in the integral management of the child does not imply the exclusion of therapeutic measures
with a curative purpose; in fact, a joint work of both the treating team and the palliative team can be achieved in most cases. Many groups
around the world have been concerned with the research and development of this field. Despite this, in several parts of the world there is a
significant lack of knowledge of the current literature on this subject which generates a series of barriers that, along with existing prejudices

and myths in society, limit the access to PPC.

Introduccién

En el mundo hay nifios con enfermedades severas, desde VIH
hasta cancer, que les causan sintomas de dificil manejo, los
cuales deterioran en gran medida su calidad de vida y la de sus
familias.

En nuestra sociedad prevalece la creencia de que tanto
enfermedades terminales como potencialmente fatales no
afectan a los nifios [1]; sin embargo, cada afio en los Estados
Unidos aproximadamente 50.000 niflos mueren por enferme-
dades no necesariamente susceptibles de recibir CPP [1] y cer-
ca de 500.000 conviven con enfermedades potencialmente
fatales [2].

El CPP se define como una intervencién interdisciplinaria
que busca mejorar la calidad de vida de nifos con enfermeda-
des potencialmente fatales, independientemente de cuan
avanzada esté la enfermedad, involucrando los ambitos médi-
co, social, psicolégico y espiritual del nifio y su familia (OMS).
Reconocido como especialidad desde 1987, el CPP ha sido obje-
to de investigacién y desarrollo estructurado solo a partir del
ano 2000, pero a la fecha ya ha presentado significativos avan-
ces que cada dia se globalizan de manera mas efectiva y rapi-
da.

Hoy en dia es utilizado en muchas partes 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 ini-
cios el CPP se orientd a pacientes con enfermedades oncoldgi-
cas, los avances en los campos diagnéstico y terapéutico, asi
como el consecuente aumento en los indices de supervivencia
y curacién, han permitido que en la actualidad el nimero de
pacientes pediatricos que se benefician del CPP sea mucho mas
amplio y heterogéneo, e incluya a quienes padecen patologias
neurolégicas, cardiacas, gastrointestinales, malformaciones
congénitas, patologias adquiridas e infecciosas, entre otras [3].

Considerando lo anterior, es necesario que los equipos de
salud encargados del manejo de pacientes pediatricos conoz-
can a cabalidad todos los recursos que representan un benefi-
cio para esta poblacién, entre ellos el cuidado paliativo, enten-
dido como el manejo de sintomas y otros factores que
deterioran la calidad de vida del paciente y de su nucleo fami-
liar [4].

Conocer y poner en practica los cuidados paliativos pedié-
tricos es, por tanto, un reto para pacientes, familiares, profe-
sionales de la salud y sociedad en general, alin mas si se tiene
en cuenta que a través de la historia tanto los legisladores
como la sociedad en su conjunto han mantenido una concep-
cién errénea de acuerdo con la cual los CPP son pertinentes
Unicamente 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 prolon-
gar la vida del nifo.

El objetivo de esta revisién es brindar informacién comple-
ta y pertinente a profesionales de la salud, médicos y no médi-
cos, implicados en el manejo de pacientes pediatricos que
puedan beneficiarse del CPP.

Historia del cuidado paliativo pedidtrico

La historia del CPP se remonta a los afos 60, cuando en Ingla-
terra se abrieron las puertas del St. Christopher’s Hospice, una
institucién dedicada a brindar cuidados de todo tipo a pacien-
tes prontos a morir y a sus familias; desde entonces se ha reco-
nocido el CPP como una especialidad independiente, y, como
tal, ha ido evolucionando con el pasar de los anos [5]. Los pri-
meros desarrollos dentro de esta especialidad tuvieron lugar
cuando, en el cuidado intensivo de los neonatos prematuros,
se utilizé por primera vez la ventilacién de presién positiva
intermitente para el manejo del sindrome de estrés respirato-
rio [6]. El verdadero reto para el profesional de la salud de esa
época era discernir cudles pacientes debian recibir esta y otras
medidas intensivas y cudles no. A aquellos que, por la razén
que fuese, no eran candidatos para recibir medidas avanzadas
para prolongar la vida. se les brindaba un manejo orientado a
mejorar su confort antes de morir. Este dltimo, justamente,
mas adelante seria entendido como cuidado paliativo pedia-
trico [7].

En los anos 80 dos grandes eventos enmarcaron el inicio de
una nueva era en el cuidado del paciente pediatrico préximo a
morir. El primero de ellos fue la aparicién de las érdenes de no
reanimacién, lo cual, a la vez que generd un amplio debate
sobre el derecho de los padres en las decisiones que involucran
a sus hijos, sirvié como puerta de entrada para el debate médi-
co y ético para determinar a qué personas se les debia dar un
manejo paliativo y como debian ser tratadas [7].

El segundo evento fue el nacimiento del bebé Doe, en 1982,
quien padecia trisomia 21 y atresia esofagica asociada a una
fistula traqueoesofagica. En este caso, la familia y los médicos
tratantes tomaron la decisién de no operarlo. Por ende, solo
recibié sedacién y manejo analgésico hasta su muerte, ocurri-
da a los seis dias de su nacimiento [8]. Este evento generd una
gran polémica en Estados Unidos, tanto asi que de este caso se
derivé el acto legislativo llamado “Baby Doe Rules”, que busca-
ba proteger a los neonatos con discapacidades de la discrimi-
nacién. En ese momento hubo gran oposicién hacia estas nue-
vas leyes por parte de profesionales en ética médica, quienes
dentro de sus argumentos ofrecian ahora una definicién mas
clara del cuidado paliativo pediatrico, dando lugar a una nueva
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polémica: sCuales serian los limites entre un proceso legal
entre los padres del menor y profesionales médicos con res-
pecto a una decisién de esta indole con efecto de prolongar la
vida del paciente? [8]. Esta pregunta sigue siendo motivo de
debate.

Posteriormente, a finales de los afios 90 e inicios de la déca-
da del 2000, Wolfe y colaboradores reportaron que muchos de
los pacientes pediatricos con cancer se enfrentaban a muchos
sintomas de dificil manejo, entre los cuales sobresalen el dolor,
la disnea y la fatiga, causados por su enfermedad, pero también
por algunos tratamientos como la quimioterapia y la radiote-
rapia. Ademas, hacian hincapié en la importancia y pertinencia
del CPP en el manejo de estos pacientes [9].

Durante las ultimas décadas, se ha tomado mayor concien-
cia sobre la importancia del CPP, asi como sobre los beneficios
que trae para pacientes y familias. Por ende, cada vez mas gru-
pos alrededor del mundo dedican tiempo y esfuerzos al desa-
rrollo de guias y protocolos de CPP para el manejo integral de
pacientes con enfermedades terminales o potencialmente
fatales por parte del equipo médico tratante y de los familiares
[1,5y 7]

Indicaciones

El CPP estd indicado en un amplio margen de patologias, aun
cuando la cura y la supervivencia a largo plazo, incluso hasta
la vida adulta, son posibilidades viables [2, 10]. En los nifios, las
enfermedades malignas (y algunas benignas), tales como
fibrosis quistica, VIH, mucopolisacaridosis, enfermedades neu-
rodegenerativas, entre otras, tienen un curso crénico, y se han
convertido en un problema de salud publica debido a la alta
morbimortalidad que representan. Se han logrado avances en
cuanto a prevencién, diagnéstico y diversas modalidades tera-
péuticas, que incluyen el seguimiento, la rehabilitacién y el
CPP [11]. Este Ultimo, en sus comienzos, beneficié en su gran
mayoria a pacientes con enfermedades oncolégicas. Sin
embargo, un estudio prospectivo que incluyé seis hospitales
pedidtricos de Estados Unidos, donde los equipos de CPP aten-
dieron 515 nuevos casos en un periodo de tres meses en 2008,
encontr6 las siguientes tasas de utilizacién del CPP para los
siguientes grupos de enfermedades [12]: enfermedades congé-

nitas: 41%, desérdenes neuromusculares: 39%, cancer: 20%,
enfermedades respiratorias: 13% y enfermedades gastrointes-
tinales: 11%

Como se puede observar, hoy en dia, el rango de pacientes
que potencialmente se pueden beneficiar del CPP es muy
amplio y heterogéneo, justificando su empleo en forma ade-
cuada desde los momentos iniciales de la enfermedad cuando
se justifique, y no solo cuando la muerte del nifio es el tnico
desenlace posible [10]. En la Tabla 1 se pueden observar ejem-
plos de enfermedades en las cuales los nifios se podrian bene-
ficiar del CPP [13].

Dados la severidad y el curso natural de estas enfermeda-
des, los pacientes requieren manejos muy complejos que, en
conjunto con la enfermedad, los pueden predisponer a distin-
tos tipos de complicaciones, entre ellas la muerte; motivo por
el cual, como en todo tratamiento, el CPP debe contar previo a
su inicio con un consentimiento del nifio (dependiendo su
edad) y de sus padres, lo cual permite que ellos ejerzan de
manera apropiada su derecho a la autonomia y favorece la
relacién médico-paciente y médico-familia.

Integracién del CPP

Implementar un plan de CPP adecuado requiere la confluen-
cia de multiples factores. Debe realizarse con base en un plan
de metas establecido en conjunto con el paciente (si su edad
lo permite), la familia y el equipo médico encargado, tanto
para fines curativos como paliativos [14].

Una intervencién exitosa requiere de un equipo interdis-
ciplinario, puesto que un solo profesional inicamente abar-
card un area de atencién y no bastara para cubrir las necesi-
dades del nifio y su familia [2, 14 y 15].

Ademas se requiere que el equipo médico tenga una rela-
cién de confianza con el nifio y la familia, para asi abrir cana-
les de comunicacién efectivos, sin lo cual una intervencién
exitosa no es posible [15]. Este es quizés uno de los pilares
mas importantes del CPP, puesto que aspectos culturales y
sociales, sumados a un desconocimiento de esta tematica,
sus alcances y sus métodos, en ocasiones lleva a que los
padres de pacientes con enfermedades susceptibles de CPP
se nieguen a recibir dicho manejo.

Tabla 1. Ejemplos de enfermedades en las cuales los nifios se beneficiarian al recibir CPP

Categoria Descripcién de la categoria Ejemplos
1 Enfermedad o condicién que amenaza la vida Céncer Falla hepatica, renal o cardiaca
con posibilidad de tratamiento curativo, pero irreversible
que puede fallar
2 Condiciones en las cuales la muerte Enfermedades metabdlicas como
prematura es inevitable mucopolisacaridosis Enfermedades
neurodegenerativas como distrofia muscular
de Duchenne
3 Condiciones progresivas sin opcién de Fibrosis quistica Anemia de células
tratamiento curativo falciformes VIH/inmunodeficiencias
4 Condiciones irreversibles, pero no progresivas Déficit neurolégico grave no progresivo

que causan discapacidad grave, que conduce
a la susceptibilidad a las complicaciones de la
salud y la probabilidad de muerte prematura.

o multiples discapacidades secundarias
a trauma raquimedular, infecciones,
prematurez extrema, entre otras
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La toma de decisiones es también fundamental en el pro-
ceso y debe hacerse en conjunto con el nifio, la familia y el
equipo médico tratante, si el paciente auin recibe manejo con
fines curativos. El papel del médico paliativista es mediar en
el proceso de toma de decisiones, jamas imponer; esto ayu-
dard a evitar manejos mas alld de los necesarios y el encar-
nizamiento terapéutico, comun en este tipo de enfermedades
y grupo etario [15].

Por Ultimo, pero no menos importante, respecto al manejo
de sintomas (por ejemplo dolor, nduseas, vomito, disnea, con-
fusiodn, agitacién, entre otros), producidos tanto por la enfer-
medad como por tratamientos recibidos por el paciente, cabe
resaltar que lo ideal es, de ser posible, la prevencién de los
mismos [2, 15]. Este tépico se discutird mas adelante.

Otro aspecto vital del proceso es el acompafiamiento a la
familia luego de la muerte del paciente. E1 CPP no termina con
el deceso del paciente, por el contrario, es en este momento
cuando la familia requiere mas atencién y cuidados.

Integrantes del equipo interdisciplinario

El deseo del paciente, la edad del nino y el estado de salud
general son puntos fundamentales a considerar con respecto
al tratamiento, el CPP, las pruebas diagndsticas y otros proce-
dimientos terapéuticos que pudieran realizarse. La informa-
cién debe ser clara y suficiente para el nifo y su familia, res-
petando las creencias e ideologias que puedan interferir con
la implementacién del manejo paliativo.

Silos deseos de la familia y el nifio son acordes a la imple-
mentacién del CPP, el equipo médico debe dar apoyo a la
familia incluso después del deceso del nifno, para asegurar
que esta realice un duelo adecuado [1].

Este manejo integral, el cual incluye aspectos fisicos, socia-
les y espirituales, explica la necesidad de tener un equipo
estructurado e interdisciplinario que debe incluir profesionales
que satisfagan cada una de las necesidades que el paciente y
su familia puedan presentar en cada campo [1, 15].

Trabajador Social

Se encarga de proveer asesoria en aspectos sociales y legales
en un marco juridico bien estructurado, para asi facilitar la
toma de decisiones y el acceso a los servicios comunitarios en
salud.

Psicélogo
El papel del psicélogo es abrir canales de comunicacién efec-
tivos tanto con el nifio como con sus padres y demas familia-
res. Ademas, realiza actividades para disminuir el estrés emo-
cional del nifio, asi como para conocer y abordar sus deseos y
miedos.

Personal asistencial

Su objetivo principal es apoyar al equipo médico en el manejo
de sintomas, ademas de facilitar a la familia herramientas que
hagan mads entendibles las 6rdenes del médico. También, en
conjunto con el trabajador social, se encarga de facilitar el
acceso a otros servicios de salud (ejemplos: cuidado en casa y
servicios como traslado en ambulancia).

Medico paliativista

Es el pilar fundamental del equipo. Su principal objetivo es el
control médico de signos y sintomas para ofrecer confort al
nifio y a su familia. También es el coordinador del equipo y
facilita la comunicacién y la toma de decisiones en conjunto
con el equipo médico tratante, principalmente cuando el
paciente tiene probabilidades de cura.

El equipo tiene también un objetivo muy importante, pero
poco reconocido, a saber: el cuidado del estrés generado en las
personas que conforman los equipos encargados del CPP y del
tratamiento, indistintamente del drea de atencién en salud a
la que pertenecen. El contexto social y de salud de estos
pacientes suele producir, en los equipos terapéuticos, una car-
ga de estrés importante, a la cual también debe prestarsele
atencién [1].

Principios del CCP

En el afio 2000, la Academia Americana de Pediatria estipuld
una serie de principios que el CPP, en cuanto cuidado integral
de la salud, debia seguir para garantizar un desarrollo continuo
de politicas clinicas y estdndares que favorezcan el bienestar
de los niflos que padecen enfermedades terminales o con un
alto riesgo de falla terapéutica [1, 2]:

e Respeto por la dignidad del nifio y su familia: el CPP debe
conocer y respetar los deseos y miedos del paciente y su
familia.

e Acceso a un plan de CPP competente y completo: en adicién
al manejo farmacolégico de sintomas, el plan de CPP debe
incluir consejeria y apoyo a los familiares, educacién, tera-
pias espirituales, entre otros.

e Apoyo para los integrantes del equipo de CPP: como ya
mencionamos, el equipo tratante, tanto paliativista como
no paliativista, se encuentra en riesgo de desarrollar estrés
derivado del manejo y apoyo dado a pacientes y familias en
un contexto social y de salud complejo.

e Mejorar el apoyo social y profesional para el CPP: en muchos
lugares del mundo aun hay barreras econémicas, sociales y
educacionales para la adecuada implementacién del CPP;
es de vital importancia que se trabaje en el desarrollo de
politicas que eviten estas barreras que se le presentan al
paciente y su familia para acceder al CPP.

¢ Mejoramiento continuo del CPP: en la actualidad muchos
equipos de investigacién buscan mejorar cada dia las estra-
tegias utilizadas para la implementacién de una interven-
cién oportuna y de calidad para el CPP, logrando asi un
mejoramiento continuo en los servicios de salud prestados.

Uno de los retos més grandes, que debe afrontar la sociedad
en general en aras de garantizar el acceso de los nifios al CPP
y el cumplimiento de estos principios, es romper las barreras
a su acceso. En USA, en la ciudad de San Francisco, se llevé a
cabo un estudio que buscaba caracterizar dichas barreras y que
identific 26 de ellas, siendo las méas frecuentes la incertidum-
bre del pronéstico, la negacién familiar, la barrera cultural y la
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falta de tiempo y competencia por parte del grupo encargado
de la atencién [16].

En Colombia destaca la falta de conocimiento, tanto de los
profesionales (médicos y pediatras) como de la sociedad en su
conjunto de los aspectos generales del CPP, aunado a barreras
sociopoliticas derivadas de un servicio de salud pobremente
organizado para la implementacién del CPP [13].

¢sCudndo iniciar el CCP?

La respuesta ha sido controversial, pero hoy en dia se acepta
que debe iniciarse en el momento en el que se realiza el diag-
néstico. Esto ayuda a que el manejo, tanto curativo como palia-
tivo, sea dirigido a mantener el mejor estado posible del nifio,
previniendo la aparicién de sintomas o tratdndolos de manera
oportuna cuando es necesario [1, 17].

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) definié que el
CPP debe iniciarse tan pronto como la enfermedad es diagnos-
ticada. Multiples estudios han demostrado que entre mas tem-
prana sea la intervencién mejores resultados tendra el equipo
de CPP al final [18].

Un estudio realizado en USA demostrd, en un grupo de 103
padres de nifios que habian fallecido de cancer, que normal-
mente aquellos demoran en aceptar la imposibilidad de cura,
pero también que, al aceptarlo de forma temprana, tanto
padres como equipo tratante enfocan sus esfuerzos mdés
facilmente en dar manejo a sintomas y brindar confort al
paciente [18].

Una de las principales barreras para el inicio temprano del
CPP es la falla en la comunicacién entre el equipo tratante y
los padres del paciente, lo cual genera en ocasiones una falsa
idea esperanzadora en los padres sobre el prondstico de sus
hijos.

A pesar de que el pronéstico genera en los padres rabia,
dolor y sufrimiento, se ha demostrado que darles a conocer
esta informacién de manera clara y oportuna es una herra-
mienta que facilita la toma de decisiones y el camino terapéu-
tico a seguir, favoreciendo asi el inicio del CPP y la exclusién
de terapias avanzadas que no generan ningin beneficio, pero
que si pueden deteriorar la calidad de vida del paciente y de
su familia [19, 20].

Trayectorias de la enfermedad

En los nifios las enfermedades susceptibles de recibir CPP tie-
nen trayectorias muy diferentes. Asi como hay pacientes en
quienes el desarrollo de la enfermedad es tan rdpido y contun-
dente que lleva a la muerte en un tiempo relativamente corto,
asi mismo hay otros pacientes que padecen enfermedades
cuyo patrén presenta episodios de crisis y de deterioro prolon-
gados antes de llegar a la muerte, lo cual puede condicionar un
nivel de calidad de vida por debajo de cero [13]. El objetivo del
CPP, es lograr mover la curva de calidad de vida para que esta
permanezca siempre por encima de cero hasta el momento de
la muerte o la curacién, cuando esta es posible [13].

Plan de CPP basado en metas

El equipo tratante, el equipo de CPP, la familia y, si es posible,
el niflo deben trazar conjuntamente un plan con metas cen-
tradas en el paciente, para asi liberar el estrés y las cargas a las
que estan sometidos el paciente y su familia [18].

El bienestar del nifio debe siempre ser el centro de atencién
y objetivo principal a la hora de plantear metas de atencién
para el cuidado paliativo, lo cual atafie tanto al equipo médico
como a la familia. En este proceso surgirdn dudas por parte de
la familia y del nifio, dependiendo de su edad (ejemplos: ;Me
voy a mejorar? ;Se puede hacer algo maés?), las cuales deben
ser resueltas de manera clara, teniendo en cuenta la expecta-
tiva respecto al manejo brindado [9, 18 y 20].

Es importante resaltar que en algunos casos, paralelamente
al tratamiento curativo, también se deben hacer esfuerzos para
que el binomio paciente-familia tenga acceso a un equipo
interdisciplinario que promueva el bienestar fisico, psicolégico
y espiritual [21].

Toma de decisiones

Sin lugar a dudas, la toma de decisiones en pacientes pediatri-
cos con enfermedades que ponen en alto riesgo sus vidas es
uno de los temas més complejos y en que mas controversia
encontramos [1]. Sin embargo, cada decisién debe tomarse en
conjunto con los padres, con base siempre en las metas plan-
teadas para el paciente.

Un ejemplo de estas situaciones complejas es la posibilidad
de utilizar esquemas de tratamiento en fase experimental,
cuyo beneficio es netamente tedrico y respecto a los cuales no
se sabe con certeza si lograran el objetivo planteado.

Debemos en todo caso individualizar y evaluar las metas
que tenemos con el paciente, los objetivos que queremos alcan-
zar, evaluar la literatura disponible y tener siempre en cuenta
el balance entre los beneficios y riesgos de implementar dichos
esquemas.

Reanimacién y medidas de soporte vital avanzado

Es dificil tomar decisiones sobre medidas heroicas (intubacién,
uso de vaso-activos, cuidado intensivo pediatrico y RCP) en
pacientes pediatricos cuando se presenta un evento que pone
en riesgo la vida.

Por ende, es importante tomar decisiones de manera anti-
cipada, brindando informacién detallada a la familia sobre la
situaciodn, los riesgos y beneficios posibles, pero evitando que
las decisiones recaigan en ella, puesto que no puede ser com-
pletamente objetiva; ademas se debe dejar claro que la apari-
cién de un deterioro clinico no esta relacionada con el cuidado
paliativo, y que este deterioro es una posibilidad importante
en la historia natural y el desarrollo de la enfermedad [17].

En adicién a lo anterior, hay que evitar preguntas que ofrez-
can esperanza a la familia y que causen su incomodidad y
rechazo. Un ejemplo de lo anterior es el siguiente:

Pregunta a los padres:
« ;Desean ustedes que su hijo sea reanimado? »
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Este tipo de preguntas presentan a los padres de manera
implicita un ofrecimiento de una intervencién que, para su
criterio, sera beneficiosa para el nifo.

Alivio del dolor y sintomas que causan sufrimiento

En el CPP, el control de sintomas suele ser un tema que gene-
ra ansiedad en los profesionales de la salud (médicos y no
médicos), pero es parte fundamental en el proceso de aten-
cién integral al nifio y su familia.

Uno de los retos mas grandes que enfrentan los profesio-
nales de la salud en cuanto al control de sintomas del nifio en
CPP lo representan los pacientes més jovenes, quienes tienen
menor capacidad de indicar por si mismos las caracteristicas
de sus sintomas; es por esto que se deben adquirir habilidades
para reconocer todas las posibles maneras en las cuales la
enfermedad puede afectar el nifio, realizando un trabajo en
equipo efectivo, teniendo en cuenta lo reportado por la familia
y el personal de enfermeria, puesto que ellos comparten més
tiempo con el paciente que el personal médico, partiendo de
la premisa de que el objetivo no es brindar tratamiento al sin-
toma cada vez que aparezca, sino evitarlo en la medida de lo
posible.

El primer paso es escuchar al nifio cuando esté en capaci-
dad de describir por si solo sus sintomas, o, en el caso contra-
rio, a su familia. En general, los familiares de pacientes que
acceden a un programa de CPP conocen de manera detallada
el estado basal de sus ninos, motivo por el cual debe darse
credibilidad a la informacién dada por ellos.

Seguido a la entrevista pasamos a examinar al paciente,
siendo metddicos, procurando llevar a cabo un examen deta-
llado que no deje por fuera ningun area, procurando identificar
y entender las necesidades del nifo.

Posteriormente, si es necesario debemos establecer un plan
de manejo farmacolégico, explicarlo a los padres o cuidadores
primarios en un lenguaje no técnico, facilmente entendible
para ellos, dejando claro que, debido las caracteristicas de la
patologia, el plan es dinamico y puede variar conforme cambia
el estado del paciente. Es necesario que haya completa clari-
dad y franqueza respecto al plan, para asegurar que las expec-
tativas de la familia coincidan con las posibilidades que él
ofrece.

Un estudio llevado a cabo en USA caracterizé los sintomas
que presentaron pacientes con enfermedades progresivas no
curables. En total se analizaron un total de 275 nifos y se
encontré que los sintomas mas prevalentes en estos pacientes
eran dolor (55.2%), anorexia (48%), constipacién (47%) y disnea
(46.5%). Ademads se encontré una brecha diferencial que, aun-
que no era muy grande, mostraba diferencias entre lo repor-
tado por la familia y lo reportado por el personal médico [22].
Debido a lo extenso de este tema, este articulo se centrara en
estos 4 sintomas, ya que son los mas prevalentes, sin hacer
énfasis en el manejo farmacolégico de los mismos.

Dolor
El dolor no es solo el sintoma mas comun en pacientes sus-
ceptibles de recibir CPP, sino también el que més ansiedad y

angustia genera en el nino (dependiendo de la edad) y la fami-
lia [9, 23].

Evaluar el dolor en los nifios no es tarea fécil, requiere peri-
cia del clinico y de su equipo, un conocimiento de la fisiopato-
logia y el origen del dolor, y construir una relacién de confian-
za con el paciente y la familia. Se debe tener en cuenta la
localizacién, la intensidad, el cardcter y las limitaciones produ-
cidas en el nifio por el dolor [23].

El reto més grande es lograr valorar de forma objetiva el
dolor, especialmente en nifos con discapacidades neurolégicas
severas o en aquellos cuya edad no les permite trasmitir infor-
macién sobre el dolor con facilidad. En este caso, se cuenta con
herramientas como escalas no verbales del dolor, mapas cor-
porales y escalas comportamentales que facilitan dicha valora-
cién [23].

El dolor de los pacientes pediatricos en manejo por CPP es,
por lo general, resultado de multiples causas, razén por la que
se necesita que el profesional médico encargado de liderar el
manejo del dolor en el equipo de CPP tenga conocimiento sobre
dolor crénico, agudo, recurrente, neuropatico, secundario a
intervenciones, entre otros, para asi lograr un control adecuado
de este sintoma [24].

Anorexia

La anorexia, en muy raras ocasiones, aparece por si sola; por lo
general es el resultado de la suma de multiples factores como
los expuestos en la Tabla 2 [9, 25]. Por ende se recomienda tratar
antes estos sintomas y evaluar si el deseo por alimentarse cam-
bia en el nifo. En este punto se hace de vital importancia la
participacién de un experto en nutricién que, en conjunto con
el equipo de CPP, defina las necesidades y metas de un plan
nutricional para el nifo [25].

Constipacién

El diagnéstico de constipacion en el nifio no es tarea facil, pues-
to que, a diferencia de los adultos, estar varios dias sin realizar
deposiciones no necesariamente significa que haya constipa-
cién; por ende, una aproximacién adecuada a este sintoma
debe tener en cuenta el habito intestinal basal del nifio y partir
de él para asi detectar si hay algin cambio [26]. Una de las
causas mas frecuentes de la constipacién es la iatrogenia, que
debe tenerse siempre presente, ya que la mayoria de los pacien-
tes en CPP tienen manejos farmacoldgicos extensos, los cuales
por si solos pueden ser causa de constipacién. Hay otras causas
que debemos explorar al valorar a un nifio con constipacién
como, por ejemplo, la dieta y la inactividad, asi como otras cau-
sas psicosociales, metabdlicas y neuroldgicas.

Disnea
La disnea es un sintoma que puede llegar a aterrorizar al nifio,
a los padres y a otros familiares, por lo que un manejo adecua-
do y oportuno de este sintoma fortalece la relacién de confian-
za entre los padres y el equipo de CPP [27].

Para desarrollar una aproximacién correcta a este sintoma
y sus causas (Tabla 3) en los pacientes de CPP, debemos conocer
la fisiopatologia de la disnea y cémo esta se relaciona con con-
diciones propias de la enfermedad de cada paciente. De esta
forma se logra un abordaje correcto con intervenciones claras
para mejorar el sintoma [28].
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Etapa terminal: percepcion del nifio de su enfermedad y de la
muerte

En la actualidad este tépico ha tomado mucha importancia,
puesto que antes no se concebia posible hablar sobre pronés-
tico y muerte a los pacientes pediatricos con enfermedades
terminales o posiblemente fatales. A pesar de los avances en
este tema, no deja de ser un reto, en especial por la variable
capacidad de afrontar este tipo de temas por parte de los nifios
en cada etapa de su desarrollo. Los lactantes no cuentan con
capacidad cognitiva para entender la muerte. Los nifos pre-
escolares entienden la muerte como algo temporal, e incluso
su ego puede llevar a que crean que ellos mismos la causaran
o que esta llegara como un castigo por algo que hicieron. En la
edad escolar entienden la muerte como final, definitiva y uni-
versal, pero dependiendo de la edad y conforme adquieren
pensamientos mas abstractos, no son capaces de concebir su
propia muerte. En la adolescencia y el paso a la vida adulta
entienden de una manera mas completa la muerte y sus con-
secuencias existenciales [13].

Conclusiones

e El cuidado paliativo pediatrico ha demostrado ser una
herramienta 1til para mejorar la calidad de vida de los
pacientes con enfermedades progresivas potencialmente

fatales, teniendo mejores resultados si su implementacién
se hace de manera temprana luego del diagnéstico.

La implementacién del cuidado paliativo pediatrico no
excluye ni pone fin a los manejos con intencién curativa,
de hecho hoy en dia se considera que la intervencién debe
ser conjunta para asi poder ofrecer al nifo la posibilidad
de ser curado, si su enfermedad lo permite, y tener una
calidad de vida aceptable en el proceso.

El cuidado paliativo pediétrico es un conjunto de interven-
ciones que se realizan mediante la coordinacién de un
equipo interdisciplinario, ya que se necesita cubrir las
necesidades del nifio y de su familia en todos los &mbitos,
desde lo fisico hasta lo espiritual y desde lo médico hasta
lo social.

El ideal de la integracién del CPP es que dé inicio con el
diagnéstico de la enfermedad, pero el final no es marcado
por la muerte del paciente, puesto que la unidad de aten-
cién es el paciente y la familia; al morir el paciente es cuan-
do los seres queridos requieren mayor atencién y cuidados.
Aun queda mucho camino por recorrer en el fortalecimien-
to y la consolidacién del CPP en concordancia con la impor-
tancia que merece. Es necesario fortalecer la educacién y
los conocimientos de profesionales de la salud en todos los
niveles, incluyendo el pregrado y el posgrado.

Ademas de los profesionales, la sociedad en general debe
recibir también educacién orientada a acabar con mitos y

Tabla 2. Posibles causas de anorexia en pacientes con diagnésticos susceptibles de recibir GPP

Causas de anorexia en CPP

Dolor

Ansiedad

Lesiones en boca o eséfago

Medicamentos

Dispepsia

Depresion

Constipacion

Radioterapia

Sensibilidad a los olores

Gusto afectado

Tabla 3. Posibles causas de disnea en pacientes con diagndsticos susceptibles de recibir CPP

Causas de disnea en CPP

Anemia
Ansiedad
Ascitis
SNC
Cardiacas
Falla renal o hepatica
Mecénicas

Otras
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falsas percepciones sobre los aspectos basicos del CPP, para
asi disminuir la incidencia de negacién familiar a este.

Se deben generar politicas publicas que faciliten el acceso
de los pacientes que necesitan CPP, entendiendo que la
intervencién debe ser interdisciplinaria y que se debe con-
tar con tiempo para la misma, teniendo como premisa del
cuidado paliativo pediatrico la mejora de la calidad de vida
del nino.
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