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Resumen

En todos los escenarios de atencion pediatrica es
creciente el nimero de nifos* asistidos con
enfermedades o condiciones de salud que
amenazan y/o limitan su vida y la de sus familias.
De acuerdo a las definiciones internacionales actuales
todos estos nifios son pasibles de Cuidados paliativos
(CP) y deberian beneficiarse de esta estrategia integral
de atencion.

La presente revision, es la vision de la Unidad de
Cuidados Paliativos Pediatricos del C.H.P.R., basada en
la literatura, la experiencia recogida y la reflexién sobre
las practicas. El objetivo es que sea de utilidad para
aquellos profesionales que en forma personal o en

equipos tengan también interés en mejorar la calidad

de asistencia y de vida de estos nifios y sus familias.
En la misma se presentan herramientas para el
razonamiento y abordaje clinico segun los siguientes
capitulos: ) Identificacién de nifios pasibles de CP;
1l) Identificacion de problemas biolégicos,
psicolégicos, sociales y de comunicacién;

Ill) Identificacién y respeto de las necesidades,
preferencias y valores del nifio y la familia; IV) Equipo
de trabajo; V) Comunicacion; VI) Toma de decisiones.
Garantizar el derecho a los CP, implica desafios
personales en capacitacién y desafios organizativos
para el sistema de salud que debemos asumir.
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Summary

In all pediatric settings the number of children seen
that live with life threatening or limiting conditions has
increased. According with current international
definitions, all these children should benefit from the
comprehensive care strategy of Palliative Care (PC).
The present review is the P.R.H.C. Pediatric Palliative
Care Unit vision, based on literature, experience
collected and reflection on practice. Its goal is to be
useful for professionals who individually or in work
teams have interest in improving care and life quality of
these children and their families. It presents tools for
reasoning and clinical approach related to the
following chapters: 1) identification of children that
need PC, ll) identification of biological, psychological,
social and communication problems, Ill) identification
of and respect for children and family's needs,
preferences and values, IV) work team, V)
communication, VI) decision making.

To assure the right to PC, requires health workers
training and organizational challenges that health

system must take on.
Key words: PALLIATIVE CARE

COMPREHENSIVE HEALTH CARE
PROFESSIONAL-FAMILY RELATIONS
DECISION MAKING

Introduccion

En todos los escenarios de atencion pediatrica (consul-
torio, domicilio, emergencia, internacion en sala, cuida-
dos intensivos) es creciente el nimero de nifios asistidos
con diversas enfermedades o condiciones de salud que
amenazan y/o limitan su vida y la de sus familias. De
acuerdo a las definiciones actuales de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) ", la Academia Americana
de Pediatria (AAP) @ y la Asociacion Europea de Cui-
dados Paliativos ' todos estos nifios son pasibles de
Cuidados paliativos (CP) y deberian beneficiarse de
esta estrategia integral de atencion.

Desde 1948 con el surgimiento en Inglaterra del mo-
vimiento de los “hospices” a la actualidad se han produ-
cido una serie de cambios importantes en el concepto de
los CP. Inicialmente, el modelo predominante era que
los CP comenzaban cuando el tipico cuidado médico,
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etiquetado como “cuidados curativos”, no tenia mas que
hacer. Ambos eran mutuamente excluyentes. Habia que
tomar uno u otro. En la década del 90 aparece un nuevo
modelo conceptual, en el que ambos cuidados se podian
llevar a cabo simultaneamente, con un incremento gra-
dual de los CP en proporcion a la disminucion de los cui-
dados curativos .

Finalmente, un modelo alternativo, al que adheri-
mos, cataloga todas las intervenciones y actos de los cui-
dados del equipo de salud, segun los propdsitos y objeti-
vos, desde esa perspectiva ;qué se pretende conseguir
con determinada intervencion?, ;para qué? Una misma
medida puede tener en determinado momento una fina-
lidad curativa y en otro, ser una forma de evitar sufri-
miento, mejorar la calidad de vida, ser “paliativo”. Es
asi, que desde esta nueva perspectiva, las medidas cura-
tivas, las medidas para prolongar la vida, y los cuidados
para mejorar el confort y la calidad de vida, pueden ser
ofrecidas en forma simultanea, y aparecer o desaparecer
de acuerdo a la situacion clinica del paciente y los deseos
y/o expectativas del paciente y la familia .

En la practica pediatrica, los cuidados no se limitan
al paciente sino que se extienden a los padres y otros
miembros de la familia. El apoyo a la familia se inicia
con el diagnostico y se prolonga aun después de la muer-
te atendiendo el dolor de los padres y otros familiares.
Paralelamente, este modelo incluye (o debe incluir) es-
trategias similares de cuidados para los integrantes del
equipo que luchan con multitud de emociones por los
cuidados a nifios en el limite de su vida .

La Organizacion Mundial de la Salud, la AAP y la So-
ciedad Europea de CP, definen los cuidados paliativos
como el cuidado activo del cuerpo, la mente y el espiritu
del nifio y su familia "¥. Refieren que estos cuidados de-
ben comenzar cuando la enfermedad es diagnosticada. Es
decir, desde el momento mismo del diagnostico, se deben
iniciar junto con el tratamiento curativo, si éste existe, los
cuidados de confort hacia el paciente: tratamiento escalo-
nado del dolor y otros sintomas molestos. También se de-
be establecer tempranamente el contacto con el nifio y la
familia para, en forma progresiva, conocer la dinamica
personal y familiar, los recursos internos y espirituales,
establecer una relacion de verdad y confianza.

La OMS establece también que los CP se deben im-
partir independientemente del pronodstico a corto plazo
y que requieren por parte del equipo de salud un abor-
daje interdisciplinario, que incluya a la familia. El nifio
y la familia son parte importante en la toma de decisio-
nes. Proclama también que se deben usar los recursos
disponibles en la comunidad y que esta estrategia de
atencion debe ser garantizada en todos los niveles de
atencion, ya sea a nivel hospitalario, comunitario y en
domicilio ).
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Desde el ano 2002, en el ambito de la Unidad de Cui-
dados Intensivos de Nifios (UCIN) del CHPR se con-
formo la primer Unidad de Cuidados Paliativos Pediatri-
cos (UCPP) ©.

En el ano 2007, en el marco de la departamentaliza-
cion de las areas de internacion del Hospital Pediatrico
del CHPR, se define la creacion de una Unidad de Cuida-
dos Paliativos del Departamento de Pediatria. En julio de
2008, se concreta la constitucion de dicha unidad con la
conformacion de un equipo interdisciplinario con objeti-
vos asistenciales y educacionales especificos ' que brin-
da asistencia a nifios pasibles de CP, hospitalizados en sa-
la de cuidados moderados. En enero de 2009 se inician ac-
tividades conjuntas entre ambas unidades, que culminan
con la unificacion de las mismas en una unica UCPP del
CHPR.

A lo largo de este periodo esta unidad ha actuado co-
mo grupo de referencia apoyando a los equipos tratantes
de los nifios pasibles de cuidados paliativos hospitaliza-
dos en el CHPR, a excepcion de los ingresados en el am-
bito de la Fundacion Peluffo Giguens. Esto se realiza
mediante la formacidon permanente e intercambio entre
los integrantes de la unidad, reuniones periodicas con el
equipo asistencial, encuentros con la familia del nifio, y
la articulacion y apoyo a los médicos tratantes de estos
pacientes en el primer nivel de atencion.

El objetivo de la presente publicacion es compartir
con la comunidad pediatrica nacional la vision que sobre
el abordaje de niflos pasibles de CP tiene la UCPP-CHPR,
basada en la bibliografia, la experiencia recogida de las
actividades asistenciales y docentes realizadas y la refle-
xi6n sobre dichas practicas. Lo anterior, con la expecta-
tiva de que puedan ser de utilidad para aquellos profesio-
nales que en forma personal o en equipos tengan tam-
bién el desafio e interés en mejorar la calidad de asisten-
cia de estos nifios y sus familias.

Para esto, se abordaran los siguientes aspectos: 1)
Identificacion de nifios pasibles de CP, 2) Identificacion
de problemas, 3) Identificacion y respeto de las necesida-
des, preferenciasy valores del nifio y la familia, 4) Equipo
de trabajo, 5) Comunicacion, 6) Toma de decisiones.

1) Identificacion de nifos pasibles de CP

El primer reto para el equipo de salud, en relacion con la
asistencia, es reconocer que un nifio es pasible de cuida-
dos paliativos.

De acuerdo al estado del arte actual, se entiende co-
mo nifios pasibles de cuidados paliativos a todos aque-
llos portadores de enfermedades o condiciones de salud
que amenazan y/o limitan su vida y la de sus familias @.

Desde el punto de vista clinico es muy util la clasifi-
cacion de Himelstein para identificar nifios con enfer-

medades potencialmente pasibles de cuidados paliativos
(tabla 1) 7.

En una segunda instancia del razonamiento clinico
es importante establecer ;en qué etapa vital esta este ni-
o con esta enfermedad que amenaza su vida? Definir
este punto es critico por multiples razones. De esto de-
pende la informacion que se brindara al paciente y/o la
familia, la organizacién de las acciones a tomar, asi co-
mo la prioridad que se le dara a determinados aspectos
sobre otros.

No es lo mismo hablar con los padres de un nifio so-
bre la posibilidad de una muerte prematura en algiin mo-
mento, que informar sobre la posibilidad de muerte en
los proximos dias u horas. El responsable de comunicar
la noticia debera optar por un abordaje diferente en cada
caso, contemplando que la familia asumira, preparara o
planificara de acuerdo a la informacion aportada.

Para responder a esa pregunta es util la taxonomia
propuesta por Carlos Gherardi para pacientes con riesgo
de muerte (tabla 2) ®.

Definir que un nifio es pasible de cuidados paliativos
no es un diagnoéstico. Los niflos no son paliativos. Cuida-
dos paliativos es una estrategia de atencion, e implica
desde el equipo de salud el compromiso de ofrecer un
abordaje integral centrado en el nifio y la familia, con el
objetivo fundamental de sostener y mejorar la calidad de
vida de ambos en la medida de lo posible.

“Calidad de vida”, basada en el reconocimiento y
respeto de lo que el nifio y su familia entienden como tal
y no necesariamente el equipo. Es decir, reconocer y res-
petar en primer lugar y siempre, las necesidades, prefe-
rencias, creencias y valores del nifio y la familia. En este
entendido, instaurar cuidados paliativos implica realizar
acciones dirigidas a calmar el dolor, tratar otros sinto-
mas y abordar los problemas psicoldgicos, sociales y es-
pirituales de los nifios (y sus familias) que conviven con
un proceso que amenaza la vida *?. En este sentido los
CP podrian tener un significado distinto para cada niflo,
cada padre y cada familiar.

En la Gltima década, la literatura en general, y la
AAP enparticular, se han alineado con una postura abar-
cativa respecto a qué nifios y en qué momento es perti-
nente considerarlos pasibles de cuidados paliativos. La
AAP apoya un modelo integrado de tratamiento, “en el
cual se ofrecen los componentes del tratamiento paliati-
vo en el momento del diagndstico y se continian durante
todo el curso de la enfermedad, con independencia de
que la evolucion termine en la curacion o en la muerte”.
Es decir, es posible aplicar tratamiento curativo y palia-
tivo en forma concomitante .

En la practica diaria, en los diversos escenarios de ac-
tuacion pediatrica existen dificultades para reconocer y
aceptar que un nifo es pasible de CP. Algunas de éstas son:
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Tabla 1. Condiciones apropiadas para Cuidados paliativos pediatricos *

Grupo de enfermedades que amenazan la vida Ejemplos

Enfermedades neoplasicas avanzadas o progresivas que tienen mal
pronostico.
Cardiopatias severas congénitas o adquiridas.

Enfermedades que requieren tratamiento curativo o intensivo para
prolongar la vida y que pueden fallar

Enfermedades que requieren tratamientos prolongados para mejorar
y mantener la calidad de vida.

Fibrosis quistica

HIV/SIDA

Enfermedades GI severas o malformaciones (gastrosquisis)
Insuficiencia renal cuando la dialisis o transplante no estan
indicados

Inmunodeficiencias severas

Distrofia muscular

Insuficiencia respiratoria cronica o severa

Epidermolisis bullosa severa

Enfermedades progresivas para las cuales el tratamiento es
exclusivamente paliativo.

Mucopolisacaridosis

Alteraciones metabolicas progresivas
Cromosomopatias (13 y 18)

Formas severas de osteogénesis imperfecta

Paralisis cerebral severa con infecciones recurrentes
Paralisis cerebral con dificultad en el control de sintomas
Secuelas neurologicas severas secundarias:

- enfermedades infecciosas

- prematurez extrema

- otra

Injuria cerebral hipoxica o anoxica

Holoprosencefalia u otras enfermedades cerebrales severas.

Afectacion neurologica severa, no progresiva, que deriva en
vulnerabilidad y complicaciones que pueden causar la muerte
prematura

* La muerte prematura es posible o esperada con muchas de estas condiciones.

1. Escomun que se considere pasible de CP solamente mente excluida en los articulos de la legislacion na-

apacientes portadores de enfermedades en etapa ter-
minal. Este concepto atin estd en la cultura imperante
y genera rechazo. Pero también deja por fuera a ni-
fios que pueden ser beneficiados de un cuidado com-
pasivo en etapas tempranas de la enfermedad inde-
pendientemente del resultado de la misma.

2. Otra idea que subyace en la cultura es que si se ins-
tauran CP se bajan los brazos, se abandonan otros
tratamientos, se da por perdido el paciente. Es exac-
tamente lo contrario. Pensar en clave de CP es pensar
“qué mas” se puede hacer por el nifio y la familia en
la condicion real por la que estan pasando.

3. Otraasociacion frecuente es confundir CP con euta-
nasia. La palabra eutanasia es de origen griego, y eti-
mologicamente significa “buena muerte”. Sin em-
bargo, la concepcion actual y mas aceptada de euta-
nasia es que “seria la accion realizada con el propdsi-
to de poner término o de acelerar la muerte de un en-
fermo proximo al fallecimiento, un paciente termi-
nal” %, La eutanasia no esta contemplada en ningu-
na definicion ni programa de CP ¥, Esta explicita-
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cional referidos a los CP ",

4. También es habitual que se relaciona CP con “Orden
de no reanimar”. En la bibliografia relativa a los CP,
existen abundantes referencias acerca de la “supre-
sion de los tratamientos de mantenimiento o prolon-
gacién de la vida” "*'®. De acuerdo con Martino,
preferimos llamar a ese conjunto de decisiones “ade-
cuacion del esfuerzo terapéutico” a la situacion del
nifio ™. En ese marco, la “Orden de no intento de
reanimar”, como ahora propone la literatura esuna, y
solo una de las toma de decisiones que a veces, pero
no siempre, hay que resolver con el nifio y/o la fami-
lia, pero no es el objetivo de este capitulo.

Es posible plantear que la progresiva inclusion de
los cuidados paliativos en pediatria responde a un cam-
bio de paradigma en la concepcion de asistencia y trata-
miento al nifio enfermo. El mismo se relaciona muy es-
trechamente con los postulados que desde la Bioética
priorizan la calidad y dignidad de vida y de muerte en
contrapartida al imperativo tecnologico.



Mercedes Bernada, Patricia Dall'Orso, Gabriela Fernandez y colaboradores * 243

Tabla 2. Categorizacion de pacientes con riesgo de muerte segun situacion clinica evolutiva (Gherardi C)

Paciente en estado critico

Existencia actual o probable de una alteracion en la funcion de uno
0 varios 0rganos o sistemas, que compromete la supervivencia de
no tomar medidas activas. Supone ademas: posibilidad de
reversibilidad si se aplican medidas terapéuticas efectivas y rapidas
Es un momento evolutivo probablemente transitorio

Paciente “sin esperanza”

Portador de una enfermedad de larga evolucion (afos) pero
finalmente letal que en su evolucion sufre varios episodios agudos,
que no tratados conducen a la muerte, pero que en el mejor de los
casos una vez superados dejan al paciente cada vez mas cerca del
final de su vida. Estos episodios son “potencialmente terminales”.

Paciente terminal o muriente

Se refiere a una enfermedad letal. Este término deberia aplicarse
solo a aquellos enfermos en quienes la experiencia indica que
debieran morir en un plazo relativamente corto de tiempo, medido
en dias o0 semanas mas que en meses o afios.

Paciente moribundo o agonizante

Implica considerar muy cercana la presencia probable de la muerte.
Ciertas condiciones clinicas indican deterioro severo de los
sistemas organicos por lo que la muerte podria esperarse en el
transcurso de horas.

2) ldentificacion de problemas

Una vez definido que un nifio tiene una enfermedad que
limita su vida, es decir pasible de CP, la siguiente etapa
es identificar los principales problemas 7.

Es claro que estas enfermedades que amenazan la vi-
da, invaden todos los terrenos del nifio y la familia. La
Unidad de CP del CHPR utiliza una ficha especialmente
disefiada para realizar la identificacion de problemas.
Hacer este proceso con el equipo interdisciplinario en
pleno es de gran utilidad porque potencia visiones, ali-
nea objetivos y evita superposicion de esfuerzos.

A modo de sistematizacion, se ofrece un listado de los
problemas mas frecuentemente encontrados en los pacien-
tes asistidos por la unidad. Se los clasifica como: organi-
cos, psicoldgicos, sociales y de comunicacién con motivo
de identificar en cada nifio quiénes seran los integrantes del
equipo mas necesarios en cada oportunidad (tabla 3).

3) Identificacion y respeto
de las necesidades, preferencias
y valores del nino y la familia

Este es un principio basico de los CP. Las necesidades
del nifio y la familia pueden coincidir o no con los prin-
cipales problemas identificados por el equipo. Existen
muchos aspectos en los que los problemas identificados
por el equipo pueden no ser las principales necesidades
sentidas por el paciente o su familia. Para esto, en mo-
mentos de cuestionamiento es util preguntarse ;cual es
el objetivo de determinada accion en este paciente en

concreto?, jen qué medida mejora la calidad de vida se-
gun la comprension del nifio y/o la familia? **7'?).

Es importante tener en cuenta e incluir también las
necesidades espirituales y religiosas del nifio o la fami-
lia. Se debe preguntar acerca de ellas, y facilitar su satis-
faccion . Muchas unidades de CP cuentan con un
sacerdote o guia espiritual en el equipo. La Unidad de
CP del CHPR aun no lo tiene, pero en casos concretos en
que la familia lo solicita es importante buscarlo y facili-
tar su comunicacion con la familia.

4) Equipo de trabajo

Es muy dificil que una sola persona sea capaz de abor-
dar el acompafamiento de estos nifios en forma inte-
gral @, Por eso, la bibliografia insiste ' **?") y la ex-
periencia del equipo confirma, sobre la necesidad e
importancia de contar con unidades interdisciplinarias
que apoyen, acompaifien y guien las decisiones de los
integrantes del equipo tratante en el seguimiento y la
toma de decisiones.

Existen diversas modalidades de funcionamiento de
estas unidades ®2". Algunas son las responsables direc-
tas de la totalidad de la asistencia de los pacientes, otras
funcionan como apoyo a los equipos tratantes en lo rela-
tivo a la identificacion y manejo de los problemas y ne-
cesidades asi como en la toma de decisiones.

Desde nuestra experiencia, una funcion trascendente
de estas unidades es actuar como articulador y nexo de la
vision de los distintos especialistas que participan en la
atencion de estos nifios. La contribucion principal de un
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Tabla 3. Problemas principales a abordar en nifios pasibles de CP

Dolor

Nutricionales: desnutricién

Gastrointestinales: estreflimiento, nauseas, vomitos; trastornos de la deglucion
Respiratorios: manejo de las secreciones, insuficiencia respiratoria, infecciones
recurrentes, disnea

Neurolégicos: convulsiones, distonias

Manejo de protesis: accesos venosos, traqueostomia, sonda nasogastrica, sonda

Orgénicos

vesical, gastrostomia.

Del nifo:
- Duelos varios

Psicologicos

La familia:

- Duelo

El equipo:
- Angustia
- Desgaste
- Duelo

- Burn-out

- Miedo a la enfermedad y la muerte

- Miedo al abandono

- Sentimientos de culpa

- Dificultad de dialogo con los padres

- Situaciones pendientes con padres y hermanos

- Fantasias y pactos
- Sentimientos de culpa

- Riesgo de duelo anticipado
- Riesgo de los hermanos

- Confusion de roles
- Dificultad para la expresion de afectos

Sociales

Aspectos sociojuridicos: documentacion, tutorias, etcétera.

Repercusion de la patologia en la vida cotidiana del nifio y la familia

Ausencia o debilidad de redes sociales

Dificultad de acceso a redes comunitarias o de la red primaria de salud

No usufructo de beneficios de la seguridad social

Dificultades para transformar las condiciones de vida a las necesidades de la patologia

Comunicacion

Ausencia de un espacio fisico que favorezca la comunicacion equipo — familia
Intervenciones fragmentadas/parciales de las distintas disciplinas del equipo de salud
Ausencia de referentes claros del equipo hacia el nifio y la familia

equipo de CP es volver siempre a la pregunta central
(Para qué esta intervencion?, ;en qué medida contribu-
ye alacalidad de vida de acuerdo a las preferencias y va-
lores del nifio y la familia? Considerar este aspecto siem-
pre implica tomar la “mejor decisién”, la mas adecuada,
la proporcionada a cada caso.

Launidad de CP del CHPR esta conformada por: pe-
diatras, auxiliar de enfermeria, licenciados en: enferme-
ria, psicologia, trabajo social y fisioterapia. Desde el
punto de vista asistencial tiene como objetivo apoyar la
accion de los equipos tratantes de los nifios asistidos en
el hospital y contribuir a la mejor articulacion de estos
equipos con los que contintan la asistencia en el primer
nivel de atencion.
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Ademas del trabajo de sostén con los grupos de tra-
bajo del hospital, la dinamica de trabajo en equipo, es
utilizada también a la interna de la Unidad de CP para
apoyarnos, contenernos, y progresar en este camino.
Porque, esta nueva concepcion de asistencia, es una
construccion que se va dando dia a dia, caso a caso.
Ademas de colaborar en la asistencia de los pacientes,
la dinamica de trabajo en equipo es un factor protector
del burn-out para los profesionales de la salud.

5) Comunicacion

La comunicacion es el pilar principal para el cuidado de
los nifios pasibles de CP . En nuestra experiencia, las
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dificultades en la comunicacion son la causa de los ma-
yores problemas en todos los niveles del proceso de
atencion, y los momentos de buena comunicacion, la
fuente de las mayores gratificaciones.

La comunicacion es un componente frecuentemente
desatendido en la formacién de los profesionales de la
salud, pero es una habilidad que puede y debe ser ense-
flada y aprendida. Es esencial que los integrantes del
equipo de salud sean capaces de comunicarse en forma
abierta y compasiva entre ellos, asi como con el nifio y su
familia 2.

Tanto la comunicacion que se da entre el equipo de sa-
lud con el nifio y su familia, como la que ocurre entre los
diversos integrantes del mismo tienen su importancia y
complejidades especificas. La comunicacion es mencio-
nada en toda la bibliografia como uno de los factores de-
terminantes para alcanzar los objetivos trazados.

Comunicacion equipo—familia o2

Un momento importante es el de brindar o recabar infor-
macion. Los padres valoran especialmente que una perso-
na concentre esa tarea, y que sea quien tiene un mayor
vinculo con ellos y no uno distinto cada dia. Pero, en caso
de ser necesario que varie el interlocutor, es muy impor-
tante lograr coherencia en los mensajes que se transmiten.
Basado en la bibliografia y en la experiencia de la
unidad, se considera que los siguientes son aspectos ba-
sicos que se deben considerar a la hora de dar informa-
cion:
=  Hacerlo en un lugar apropiado, con una postura
apropiada, es decir sentado frente al nifio y/o los pa-
dres y no en actitud de apuro o huida.
= Disponibilidad de tiempo. Esto es especialmente im-
portante en momentos de comunicar informacion tras-
cendente y/o tomar decisiones con el nifio y/o la fami-
lia. Si no es posible hacerlo con tiempo suficiente es
mejor realizarlo en otro momento. Para procesar infor-
macion importante respecto a la propia salud o la de un
hijo y o tomar decisiones las personas precisan tiempo.
= Utilizar siempre un lenguaje claro, directo y sen-
cillo, evitando el lenguaje técnico que debe ser re-
servado para la comunicacion entre profesionales.
= Repetir la informacion en el transcurso del tiem-
po y en las distintas etapas del duelo. Tener en
cuenta la etapa del duelo en que se encuentran el ni-
fio o la familia (negacidn, enojo, aceptacion); tam-
bién los distintos momentos de la enfermedad. Una
es la etapa del diagnostico, otra la de informar com-
plicaciones, otra la etapa cercana a la muerte. Es ne-
cesario dosificar y repetir la informacion. También
chequear en cada momento que es lo que van pu-
diendo escuchar y que no. Pero, también hay que te-

ner en cuenta que no es necesario recordar todo el
tiempo a los familiares que el paciente se va a morir
(encarnizamiento informativo). Todos precisamos
una minima ventana de esperanza (de que el milagro
pueda ocurrir) en todas las situaciones de duelo.

= Realizar preguntas abiertas. Si existen dudas res-
pecto a la informacidén con que cuentan se puede
preguntar: ;Qué saben respecto a la enfermedad del
nifio? ;Qué entendieron? ;Qué expectativas tienen?

= Incertidumbre/compromiso. Un aspecto dificil pa-
ra el equipo es manejar la incertidumbre. Muchos de
los aspectos de la evolucion de estos nifios son incier-
tos y asi se le deben comunicar a la familia o al nifio.
Pero, lo que no debe quedar en el area de incertidum-
bre es la certeza del compromiso. Es importante ex-
presar que pase lo que pase los vamos a acompafiar.

= Incluir a la familia ampliada o referentes signifi-
cativos para la misma. En la medida de lo posible,
a la hora de brindar informacion es importante in-
cluir a las personas que los padres y/o el nifio deseen
hacerlo. Al igual que para el equipo, muchas veces
es imposible para los padres hacerse cargo ellos so-
los de los multiples aspectos del cuidado del nifio y
en el mejor de los casos existen abuelos, tios, ami-
gos u otras personas muy comprometidas con el ni-
fo. Ellos deben ser incluidos a la hora de dar infor-
macion porque asi acompaiian a los padres y al nifio
desde un lugar mas claro y alineado.

Comunicacion inter equipo de salud

Desde la experiencia de la UCPP-CHPR y otras unidades
consultadas, se considera que éste es un aspecto trascen-
dente y complejo de la asistencia de estos nifios e influye
en gran medida en el resultado sobre el bienestar del pa-
ciente. La complejidad viene dada por diversas vias: di-
versos especialistas, diferentes niveles de atencion, dife-
rentes zonas geograficas. Pero también, diferentes con-
cepciones ideologicas, filosoficas y espirituales, asi
como distintos grados de comprension y aceptacion de
los CP en las diversas especialidades y personas.

Un hecho comtn es que estas familias concurran
multiples veces a un hospital por consultas con diversos
especialistas, multiplicando esfuerzos, a veces con obje-
tivos contradictorios entre ellos.

En la opinion de los autores, si en la institucion se
cuenta con una unidad de CP, es funcion de la misma
realizar instancias conjuntas de discusion del paciente,
analisis de los distintos puntos de vista, asi como reunio-
nes con los padres para acordar objetivos comunes de
cuidado. En muchas instituciones no existen estos equi-
pos. Hay que constituirlos segiin necesidad. En esos ca-
sos, consideramos que el pediatra del nifio, capacitado
en este abordaje, deberia ejercer el rol de coordinacion y
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articulacion con los diversos especialistas entre si, y con
las necesidades y deseos del nifio y la familia.

6) Toma de decisiones

En la atencion sanitaria, todo el tiempo se toman deci-
siones. Los pacientes pasibles de CP, son por lo general
complejos, presentan multiples problemas y necesida-
des y todo el tiempo es necesario tomar decisiones.
Algunas son relativamente sencillas, otras de mediana
complejidad y otras muy complejas.

En la experiencia de la UCPP-CHPR, los docu-
mentos nacionales e internacionales que se listan a
continuacion se han ido incorporando a la practica
clinica del equipo como herramientas utiles para la
toma de decisiones en el cuidado de los pacientes.
Muchas de ellas, son importantes de tener en cuenta
en la atencion sanitaria de todos los nifios, no solo
aquellos pasibles de CP. Es necesario que todo el
equipo de salud, esté en conocimiento de las mismas,
ya que constituyen el marco legal y de derechos del
ejercicio profesional.

1. Declaraciéon Universal de los derechos humanos:
desde sus primeros estamentos pone énfasis en el
Derecho de todas las persona a una vida digna .

2. Legislacién nacional: Ley 18.335 (Agosto 2008),
acerca de los derechos y obligaciones de los usuarios
de los servicios de salud. En el Capitulo I1I, Articulo
6° establece el derecho de toda persona a acceder a
servicios relacionados con todas las etapas de los
cuidados de salud, incluidos los CP V.

3. Enel Capitulo I'V, Articulo 17° de la misma ley, se con-
signa el derecho a morir con dignidad, y aclara: en forma
natural, en paz y sin dolor. Aclara también que esto no
debe significar eutanasia, entendida como acciones reali-
zadas con el objetivo de acelerar la muerte. Pero tampoco
prolongar artificialmente la vida del paciente cuando no
existan razonables expectativas de mejoria .

4. En el Capitulo V, Articulo 18° de la misma ley, se
consigna que todo paciente tiene derecho a conocer
todo lo relativo a su enfermedad, y explicita clara-
mente que en caso que se hayan agotado las posibili-
dades terapéuticas de curacion o mejoria, puede va-
lorarse como una posibilidad la decision de no reani-
mar 'V

5. Legislacion nacional: Ley 18.473 (Abril 2009),
Articulo 1°, esta referida a la expresion de voluntad an-
ticipada respecto a la eventual aplicacion de tratamien-
tos y/o procedimientos en caso de enfermedad irrever-
sible. En el Articulo 7° de la misma, deja en claro que
en caso de nifios y adolescentes, sus padres son los re-
presentantes legales para dicha decision “®. Aunque
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esto tampoco es asi siempre, como se vera a conti-

nuacion.

6. Convencion sobre los Derechos de los niiios (Noviem-
bre 1989), Articulo 12, expresa el derecho de los nifios
que estan en condiciones de hacerlo, a expresar su opi-
nién en todos los asuntos que afectan al mismo 7.

7. Legislacion nacional: Ley 17.823 (setiembre de
2004) Codigo de la nifiez y adolescencia. Reafir-
ma el derecho de los niflos, de acuerdo a la evolu-
cion de sus facultades, a ser oido y obtener res-
puestas cuando se tomen decisiones que afecten su
vida ©*.

8. Principios de la bioética
a) Principio de no maleficencia: recuerda a los pro-

fesionales de la salud a tener en cuenta los dafios
potenciales de las conductas al paciente. Como
dafo se entiende el dafo fisico como por ejemplo
dolor o molestias, pero también consecuencias
siquicas, sociales o economicas.

b) Principio de beneficencia: sugiere que los profe-
sionales deben justificar los tratamientos basa-
dos en los beneficios que ellos dan y no simple-
mente en la disponibilidad de su uso.

¢) Principio de autonomia, esta basado en la proba-
bilidad de que diferentes personas pueden juzgar
beneficios potenciales de diferente manera, por
lo que la decision sobre asuntos relativos a su
vida son de resolucion del paciente o su familia,
debidamente informados

9. Guia de la AAP para la toma decisiones en clave
de CP "?:

a) Informar adecuadamente.

b) Brindar opinion.

¢) Recordar el derecho a aceptar o rechazar.

d) Estar abierto a preguntas.

e) Responder completamente y con la verdad.

f) Recordar que las respuestas del nifio/familia son
parte de un proceso: pueden cambiar.

g) Estimular/aceptar consultas con familiares u otros
(consejeros espirituales, religiosos, etcétera).

h) Registrar claramente en la historia la decision y
los involucrados

(8,10,15.,29).

Conclusiones

La legislacion nacional ha definido los CP como un de-
recho de todos los habitantes del territorio nacional !”.
Garantizar tal derecho a la poblacion implica un esfuer-
70 de capacitacion de todos los profesionales de la salud
y un desafio organizativo para el sistema de salud que
debemos abordar colectivamente escuelas de medicina,
sociedades cientificas y prestadores de salud.



Mercedes Bernada, Patricia Dall’Orso, Gabriela Fernandez y colaboradores * 247

Finalmente, queremos compartir lo que para nosotros

resume de la mejor y mas simple manera la vision de la es-
trategia de atencion en Cuidados Paliativos. Dice la AAP

“Cuidados paliativos es agregar vida a los afios del

nifo, y no solo afios a su vida"
Policy statement — American Academy of Pediatrics
Palliative Care for Children (RE0007)
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