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el diagnostico de una enfermedad limitante de

la vida de un hijo, son situaciones que no nos
planteamos a diario. Evitamos pensar en ello, aunque
sabemos que puede estar dentro del abanico de posibi-
lidades cuando esperamos un hijo, con todo lo que ello
implica, deseos, fantasias, suefios. ..

Recibir una mala noticia sobre la salud de un nino,

Cuando se recibe la noticia de una enfermedad, senti-
mos que se paraliza el mundo, creemos no haber enten-
dido bien lo que dice el médico, algo tiene que estar mal,
“esto no me puede estar pasando a mi”.

Actualmente nos encontramos con diagndsticos a eda-
des muy tempranas de enfermedades que amenazan la
vida de un nifio, es decir, en las que la muerte prematura
es probable, aunque no necesariamente inminente.

Envirtud de los avances de la ciencia y la tecnologia hoy
en dia sobreviven nifios que antes morfan precozmente;
por problemas perinatales, malformaciones congénitas,
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enfermedades genéticas y otras enfermedades (raras). A
su vez esta sobrevida esta asociada a numerosos pro-
blemas y tratamientos complejos que deben llevar du-
rante el resto de su vida.

Si bien las estadisticas de supervivencia en el tratamien-
to del cancer infantil han mejorado, muchos nifios aun
conviven anos con esta enfermedad y algunos fallecen.

La pandemia de los accidentes de transito deja muchos
nifos con secuelas limitantes, mas o menos graves, de
por vida.

En todos estos casos, entonces, es que comienza a ac-
tuar el equipo de Cuidados Paliativos Pediétricos, a partir
del diagndstico, con el fin de acompanar al paciente y su
familia en este recorrido que es la vida.

Y entonces, ¢qué son los Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP)?

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), establece
que los cuidados paliativos para los nifos consisten en
el cuidado activo del cuerpo, la mente y el espiritu, inclu-
yendo también el apoyo a la familia. Comienzan cuando
se diagnostica una enfermedad amenazante para la vida
y contindan independientemente de si el nifio recibe o no
tratamiento de la propia enfermedad.

&Qué ofrecen?
e Alivio del dolor y otros sintomas que causan
sufrimiento

e Integran los aspectos psicolégicos y espiritua-
les del cuidado del paciente

e Afirman la vida y contemplan el morir como un
proceso normal

o No pretenden adelantar ni posponer la muerte

e  Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los
pacientes a vivir con la mejor calidad de vida

e Proporcionan un sistema de apoyo para las fa-
milias a sobrellevar la enfermedad del paciente
y su propio duelo
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e Trabajo en equipo para abordar las necesida-
des de los pacientes y sus familias, incluyendo
apoyo psicolégico al duelo

e  Ofrecen mejoras en la calidad de vida y pueden
influir positivamente en el curso de la enferme-
dad

e Son aplicables en las fases tempranas de la
enfermedad junto con otras terapias dirigidas a
prolongar la vida

Los Cuidados Paliativos Pediatricos son:

“Cuidados activos totales del cuerpo, mente y espiritu
del nifio, incluyendo también el apoyo a la familia. Co-
mienzan cuando se diagnostica una enfermedad amena-
zante para la vida y contindan independientemente de si
el nifo recibe o0 no tratamiento de la propia enfermedad”

En el mundo y en nuestro pais también, se asiste a un
aumento del nimero de nifos que necesitan Cuidados
Paliativos Pediatricos y existen diferentes formas y mo-
delos de proporcionarlos.

El desarrollo de los equipos de CPP en nuestro medio es
relativamente reciente, comenzando por la primera expe-
riencia en el Hospital Pereira Rossell, centro pediatrico
de referencia nacional, que desde hace casi 10 anos vie-

Para contratar espacios publicitarios dirigirse a revistacasmu@gmail.com o al tel. 2915 8911
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ne creciendo y estimulando la capacitaciéon de profesio-
nales en esta area de la Pediatria.

La legislacién nacional ha incorporado los CP como un
derecho humano mas, derivado del derecho a la vida y
al cuidado de la salud en todas sus etapas . Ultimamente
se ha introducido el derecho de los nifios y adolescentes
a acceder a estos cuidados a través de equipos con
personal calificado en esta especialidad.

En los Ultimos afos han visitado nuestro pais expertos
internacionales, que impulsan la diseminacién de los
cuidados paliativos pediétricos.

En el mes de mayo tuvimos el honor de recibir en nues-
tra Instituciéon a la Dra. Lisbeth Quesada, especialista
en Cuidados Paliativos Pediatricos, fundadora de la
Unidad de CPP del Hospital de Nifios de San José de
Costa Rica, con una experiencia de mas de 25 afos en
esta tarea.

Fue recibida en el Sanatorio N2 3 Materno Infantil, don-
de tomé contacto directo con nuestro personal médi-
co, de enfermeria, psicologia, compartiendo la realidad
del cuidado integral de nifnos con enfermedades gra-
ves. Con su caracteristico estilo coloquial nos aporté
sobre las Ultimas estrategias de abordaje del dolor. En
el didlogo con los profesionales, recordd que el dolor
del nifo y del adolescente siempre debe comprender-
se como dolor total, atendiendo su componente fisico,

psiquico y espiritual y el de la familia.

En la tarde, en el Salén de Actos del Policlinico, brin-
dé una conferencia sobre la necesidad imperiosa de
Cuidados Paliativos Pediatricos en todo el mundo,
recordando que hay 21 millones de nifios que los es-
tan requiriendo y que la sonrisa de un nifno sin dolor y
con calidad de vida justifica todos los esfuerzos. No
olvidemos, nos dice la Dra. Quesada, que el nivel de
desarrollo de una comunidad se expresa entre otros
por la forma en que ésta sabe cuidar a sus seres mas
vulnerables.

Es asi que en Casmu se plantea la actuaciéon de un
equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos, que brin-
de apoyo integral e interdisciplinario, al nifio y su fa-
milia, en todos los escenarios: durante la internacién
en Sanatorio, en la internacién domiciliaria, asi como
también en policlinica de CPP y en la consulta con el
pediatra tratante. El rol del pediatra de cabecera es
fundamental como lazo inicial entre el nifio la familia
y el equipo a lo largo de la enfermedad. Se trabajara
en conjunto en el seguimiento del paciente, buscando
la articulacién de todos los profesionales dedicados al
nino, aportando datos e informacién, asi como tam-
bién apoyo y contencion.

Independientemente del diagndstico o prondstico de
una enfermedad, el nifo debe seguir siendo nifo y el
adolescente también. Debe continuar jugando, siendo
estimulado de acuerdo a su edad y mantener contacto
con el aprendizaje escolar o liceal, en la medida que
sea posible. Es una forma de sentir que la vida conti-
nda mas alla de los cambios que se puedan generar y
no hay nada mas importante para el nifo y su familia
que rodearse de las personas que estan para acompa-
Aar, realizar actividades que den placer y promover la
mejor calidad de vida posible.

La vida no tiene que ser perfecta, solo tiene que ser
vivida.

Y el rol de los equipos de salud en estos tiempos es
aportar a la calidad de vida de todos y cada uno de
nuestros pacientes y sus familias.
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