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En el afo 2009 se publicaba en esta revista un articulo titu-
lado «Estado actual de los cuidados paliativos pediatricos».
En él se describian algunos aspectos distintivos y se reco-
gian los equipos especificos y las iniciativas de atencion que
habia en Espaia en ese momento. Se podian contar con los
dedos de una mano'.

Hoy volvemos a esta revista para compartir con el «<mundo
paliativo» la alegria, la esperanza y la experiencia de lo
acontecido. Alegria porque el panorama nacional e interna-
cional en cuidados paliativos pediatricos ha cambiado. Los
cuidados paliativos pediatricos, como lo propio del nifo, han
crecido y se han desarrollado.

En el afo 2014 el Ministerio de Sanidad realiz6 una eva-
luacion del estado de la atencidn paliativa pediatrica en
Espana y publicé un documento de recomendaciones (Cuida-
dos Paliativos Pediatricos en el Sistema Nacional de Salud:
Criterios de Atencion) que establece un marco para la orga-
nizacion, puesta en marcha y desarrollo de los cuidados
paliativos pediatricos en Espafia’. Ese documento fue fir-
mado en el Consejo Interterritorial, por lo que, ninguna
administracion autonémica deberia emprender iniciativas
de organizacion de los cuidados paliativos pediatricos sin
tener en cuenta este documento. Sin embargo, en ocasio-
nes, no es asi y se parte de cero una y otra vez cuando
se quieren poner en marcha equipos nuevos, lo que puede
poner en riesgo la calidad de la atencion sanitaria y a los
propios profesionales a los que se les pide un trabajo que
ya esta hecho, no se les exige la formacion adecuada y se
les puede colocar en puestos que entrainan gran soledad,
debilidad y por tanto, riesgo de desgaste profesional y de
abandono.

En los dltimos anos han ido gestandose iniciativas
de atencion paliativa pediatrica en diferentes puntos de

http://dx.doi.org/10.1016/j.medipa.2017.02.001

Espana. El primer equipo que se cred en el afo 1991 en el
Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona, podemos decir que
hoy esta consolidado y cumpliendo, junto a organizaciones
del tercer sector, un papel estratégico en el desarrollo de los
cuidados paliativos pediatricos en Catalufa. En Canarias, la
puesta en marcha del Plan Regional de Cuidados Paliativos va
a organizar la atencion paliativa pediatrica y proporcionar
una estructura operativa a ese primer equipo del Hospital
Materno Infantil de Las Palmas que, durante afos, ha tra-
bajado en soledad y aislamiento, incorporando otro para
facilitar la accesibilidad y el alcance.

En Baleares, desde el 2013 existe un equipo especifico
de Cuidados Paliativos Pediatricos que, desde Son Espases
aspira a prestar atencion a todo el archipiélago.

En la Comunidad Valenciana junto a la Unidad de Atencion
Domiciliaria a pacientes oncoldgicos del Hospital Infantil La
Fe de Valencia, la Unidad de Hospitalizacion Domiciliaria y
Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital General de Ali-
cante ha dado un paso adelante para mejorar la atencion
paliativa pediatrica incorporando nuevos profesionales.

El Hospital Virgen de la Arrixaca en Murcia, el Hospital
Carlos Haya en Malaga y el Hospital de Cruces en Bilbao cuen-
tan también con equipos de Hospitalizacién Domiciliaria y
Cuidados Paliativos Pediatricos que ya acumulan experiencia
y buenas practicas desde hace anos.

En Sevilla, desde el Hospital Virgen del Rocio y en Almeria
desde Torrecardenas hay pediatras que, con una estructura
muy precaria se esfuerzan en proporcionar una atencion
paliativa pediatrica especifica a los nifios que lo requieren.

En Aragon, Castilla-La Mancha (Guadalajara y Toledo),
La Rioja, Extremadura se han emprendido acciones desde la
administracion para proporcionar atencion paliativa pedia-
trica especifica a los nifos y sus familias. Ademas lugares
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como Cantabria, Castilla y Leon o Navarra han mostrado su
interés y preocupacion por mejorar los cuidados paliativos
que, desde equipos de adultos se pueden prestar a los nifos.

Esperanza porque empieza a haber un movimiento social,
promovido por familiares de nihos y por las fundaciones y
asociaciones en este campo, que esta creando una concien-
cia social del problema y de la necesidad de la organizacion
de la asistencia para dar respuesta a las necesidades de los
nifos, sus familias y los profesionales que los atienden.

Esperanza también porque ya existe una formacion avan-
zada en cuidados paliativos pediatricos accesible a todos
los profesionales de habla hispana que necesitan y quieren
adquirir conocimientos, competencias y habilidades espe-
cificas para prestar la mejor atencion a los nifios y sus
familias®.

Y después de unos afos, ya tenemos experiencia. Al
comienzo de nuestra andadura «bebiamos» de los cuidados
paliativos de adultos y ahi aprendimos las lineas maestras de
la atencion integral, del tratamiento del dolor y del control
de sintomas como objetivo terapéutico.

Ahora sabemos que los cuidados paliativos pediatricos son
un mundo diferente. La variabilidad en la edad y el grado de
desarrollo, la atencion prenatal, la infinidad de enfermeda-
des, el predominio de pacientes con enfermedades distintas
al cancer, la atencion precoz, el seguimiento prolongado,
la ausencia de un diagnéstico especifico, la convivencia con
enfermedades incurables desde el diagnostico, el papel de
la familia, las dificultades en la comunicacion,. ..

Y ante eso, constatamos cada dia que los sistemas de
atencion deben ser especificos y diferenciados de los de los
adultos, como se reconoce y recomiendan los estandares
internacionales®.

Pero nos preguntamos ;y qué podemos aportar a aquellos
que nos han ensenado y han tenido paciencia con nosotros?
;Qué parte de lo que aprendemos puede constituir nuestra
aportacion a la atencion paliativa?®.

En parte ya lo hemos enumerado, pero quiza, uno de
los ambitos mas diferenciadores es la toma de decisiones

y todo lo relativo a la autonomia del paciente. Para nos-
otros, la toma de decisiones en pacientes incapaces es el
dia a dia. La identificacion del mejor interés del paciente,
el establecimiento de un objetivo terapéutico y la eleccion
de las medidas adecuadas para llevarlo a cabo forman parte
inseparable de nuestra actividad cotidiana. Cuando la comu-
nicacion verbal no es posible y eso condiciona la valoracion
de los sintomas (experiencia subjetiva) tomar decisiones en
beneficio del paciente no es sencillo, pero es posible. El
objetivo es servir a lo que es bueno para el paciente, sin
quedarse en los deseos de la familia o las perspectivas de
los profesionales.

Lo que en un mundo de adultos es una excepcion para
nosotros constituye el dia a dia. ;Y qué nos ayuda a hacerlo
bien? Basicamente 2 cosas: tratar al niflo como persona y
buscar su mejor interés como criterio de discernimiento en
la toma decisiones.

Ese es el desafio que tenemos por delante.
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