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VI. ALTA ADVERSIDAD Y CUIDADOS PALIATIVOS EN EL MENOR

Hemos definido la alta adversidad refiriéndonos a aquellas patologias que
evolutivamente conducen a la muerte, considerando, aqui, una fase muy avanzada de
la enfermedad, incluso la etapa denominada fase terminal, Ultimos dias y duelo.

Se aporta un esquema, a modo de indice, para facilitar el seguimiento del tema, que se
complementa con el anexo 4, que incluye las recomendaciones mas operativas, a tener
en cuenta en cada fase.

1. Sobre el concepto, las oportunidades y los escenarios de los cuidados paliativos
en las personas menores

Alrededor del concepto, oportunidades en el marco del PACP
Datos de mortalidad y prevalencia

Situaciones susceptibles de recibir Cuidados Paliativos
Aspectos que distinguen los CCPP de los nifios

Donde mueren los nifios

Vivencias de un proceso terminal segun la edad

Aspectos éticos, derechos y garantias de los CCPPMM

OGmMmMmoO X P

2. Necesidades del menor y la familia en situacion terminal

A. En el plano bioldgico: Anexo 4 Recomendaciones operativas CCPPMM
(Apartado I-Control de Sintomas).
B. En el plano de la gestidon emocional siguiendo el itinerario
a) Alrededor de la noticia
b) La atencion adecuada en el domicilio de paciente
c) Necesidades sociofamiliares
d) Necesidades espirituales

3. Ultimos dias

A. Condiciones de irreversibilidad

B. Necesidades de los ultimos dias: signos clinicos de la agonia.
C. Aspectos éticos y juridicos del final de la vida

Anexo 4: Recomendaciones operativas CCPPMM

(Apartado IlI: Indicaciones de sedacion paliativa)

4. La atencion al duelo
A. Proceso de duelo
B. La atencion al duelo desde CCPPMM
a) Desde el inicio del proceso...
b) Objetivos de la atencidn al duelo
c) Después de fallecimiento
d) Estrategias concretas en nifios y adolescentes
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1. SOBRE EL CONCEPTO, LAS OPORTUNIDADES Y LOS ESCENARIOS DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS EN LAS PERSONAS MENORES

La muerte de un nifio es una de las
experiencias mas dolorosas que existen
para sus padres.

Este acontecimiento invierte el orden
natural previsible de las cosas en el que
los padres esperan ver crecer a sus
hijos, participar de su crecimiento,
ilusiones, expectativas, contrariedades,
en una situacién en la que en muchas
ocasiones dota de un especial sentido a
la vida.

Si bien, existen términos especificos
para expresar la muerte de los padres
(huérfano...) no lo hay para expresar la
condicion de los padres cuando éstos
pierden un hijo.

A. Alrededor del concepto, las
oportunidades en el marco del
PACP

Los cuidados paliativos estan centrados
en la persona. La persona es un todo en
la que se afectan todos los ambitos que
constituyen su esencia, y el sufrimiento
puede venir de la mano de los sintomas
fisicos, psicoemocionales,
sociofamiliares y espirituales. Abarca a
todos los ambitos de la vida: cuerpo,
emociones, creencias valores... Este es
el motivo por lo que se opta por la
denominacion de Cuidados Paliativos
en las Personas Menores (CCPPMM).

Es necesario un espacio compartido
entre el nifo, la familia y los
profesionales sanitarios, cuya
interrelacion establece el escenario de
los CCPPMM, que constituyen el objeto
de este apartado.. “donde atender
correctamente al nifio enfermo exige
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tener en cuenta no solo lo que le pasa,
sino lo que para él es importante”
(Martino Alba, R.) y facilitar un marco
adecuado de apoyo a la familia vy
personas cuidadoras.

La familia es un pilar fundamental en |a
relacion  terapéutica, siendo un
elemento primordial en la organizacién
de cuidados, y necesita ser apoyada
emocionalmente en todo el proceso. Se
deberd mantener una doble mirada,
hacia el menor y a las personas
cuidadoras; con ello extendemos el
concepto de afectado a la familia.

Al plantear la necesidad, y el método,
para explorar la red de apoyo (cap. Il) la
familia se constituye como el primer
nivel de ésta, por lo que se precisa
valorar las distintas modalidades y tipos
de familia que puedan darse en la
realidad:

Familias monoparentales
Familia nuclear

Familias homoparentales
Familias reconstituidas, con
hijos de distintos padres
Familia extensa, cuando la
referencia es tomada por
abuelos, tios...

Familias desestructuradas y
falta de cuidados
domiciliarios

Ausencia de familia directa,
gue comprende situaciones
como las familias de acogida
o centros de acogimiento...
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En cualquier caso, tendran que
valorarse los siguientes aspectos que
se seflalan a modo de guién:

LA ENFERMEDAD

Como se manifesto

Cuando se diagnostico
Sensacion de los padres de
controlar la situacién actual

e Actitud de la familia ante
problemas previos de salud
EL NINO ENFERMO
e Relaciones previas con los
padres, hermanos, amigos y
familiares

Conocimiento de los aspectos
psicoldgicos, intelectuales y de
conducta del nifio

Habitos , creencias y valores
espirituales

Capacidad para expresar
sentimientos

Respuesta frente al diagnostico
de la enfermedad.

Sus

LOS PADRES

Relaciones de pareja
Aceptacion de su “Papel” dentro
de la familia

e (Capacidad para expresar sus
sentimientos

e Creencias religiosas

e Expectativas de futuro

e OQOpinién sobre el equipo
medico-sanitario

e Conocimiento acerca de la
enfermedad y grado de

adaptacion a la misma
Problematica general previa al
diagnostico del cancer (salud,
alcoholismo, drogadiccion....)
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LOS HERMANOS

Estado de salud

Caracteristicas

Lugar de residencia

Ajuste social: familiar, escolar,
en la comunidad...
Percepcién de las
paternas hacia ellos
Conocimiento de la enfermedad
y grado de participacién en todo
lo concerniente a la misma.

actitudes

LOS ABUELOS

Estado fisico y mental
Caracteristicas

Conocimiento de la enfermedad
y expectativas de futuro
Relaciones con el nieto y resto
de la familia

Participacién en los cuidados del
nifo enfermo.

OTRAS PERSONAS ALLEGADAS de
especial significacidn para el nifio y/o su
familia.

Por su parte, el Plan Andaluz de
Cuidados Paliativos (PACPA) tiene
entre sus objetivos el de proporcionar
una atencion integral que de una
respuesta adecuada a las multiples
necesidades, de diversa indole, fisicas,
emocionales, sociales y espirituales...
que presentan las personas que se
hallan en situacidon terminal, asi como
sus familiares, procurandoles el mayor
bienestar y calidad de vida posibles,
siempre dentro del respeto y dignidad a
la persona, en su ultimo periodo vital.

Sus destinatarios no son solo las
personas adultas, sino que es una
exigencia en la infancia y la

adolescencia.
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En la poblacion infantil existe una
mayor indefinicion en cuanto a los
recursos disponibles. En general, el
paciente oncoldgico terminal, en edad

existan, o bien derivado a las unidades
del hospital de referencia. Solo en
situaciones excepcionales pasa su
ultimo periodo de vida en el domicilio,

pedidtrica, fallece en el hospital, si para ello cuenta con apoyo
atendido desde las unidades de domiciliario establecido.
oncologia pediatrica donde éstas

ESCENARIO DE LOS CCPPMM

Concepto y oportunidades

PACP

Alrededor del concepto, las oportunidades en el marco del

Datos de mortalidad y prevalencia

Situaciones susceptibles de recibir cuidados paliativos
Aspectos que distinguen los CCPPMM

Donde mueren los nifios

Caracteristicas de un programa de CCPPMM

Vivencias de un proceso terminal segin la edad

Aspectos éticos, derechos y garantias de los CCPPMM

Elaboracion propia

Por ello, tener una idea proxima que
refleje cuantos nifios y jovenes mueren

en cada ciudad andaluza, por qué
causas y donde fallecen, es
fundamental para establecer el
escenario de intervencion de los
cuidados.

La dificultad para garantizar el alivio del
sufrimiento y la correcta atencién del
paciente pediatrico y su familia en
domicilio, puede ser una de las causas
del escaso porcentaje de fallecidos en el
hogar. Se tendra que disponer, en el
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futuro, de los datos suficientes para
caracterizar mejor la situacion terminal
de nuestros crios.

OPORTUNIDADES DE MEJORA:

La linea Estratégica de Atencidn
Sanitaria del Plan Andaluz de Cuidados
Paliativos (PACPA) refleja la necesidad
del desarrollo de un modelo de
atencién multidisciplinar e integrado,
gue permita abordar las necesidades
del nifio/a, del adolescente y del adulto
en situaciéon terminal, de causa
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oncolodgica o no oncoldgica,
independientemente de su ubicacién
(hospital/ domicilio o institucidn).

Dos objetivos a destacar en el PACPA
son:

El objetivo n? 6 de esta linea se
dedica especificamente a los nifios:
Abordar los cuidados paliativos en
los nifios y adolescentes tanto en
patologias oncoldgicas como no

oncoldgicas, atendiendo a sus
caracteristicas diferenciales o
especificas.

El objetivo n2 8 resalta: Considerar

al paciente, familia y/o personas
cuidadoras como unidad a tratar
mediante un plan individualizado de
atencion adaptado a sus
necesidades

Algunos grupos vulnerables dentro de
la sociedad no llegan a acceder a los
servicios, aunque sean de oferta
universal, por lo que sus necesidades
no llegan a satisfacerse, es preciso, por
tanto, favorecer el acceso igualitario a
los cuidados paliativos de alta calidad
(OMS).

® Los nifios y adolescentes forman
parte de un grupo especial, porque
sus muertes tienen un efecto
devastador y perdurable en sus
familias. En la edad pediatrica, el
reconocimiento y la proliferacion de
cuidados paliativos especificos estan
aun en fase muy inicial. Los servicios
actualmente disponibles para nifios
con enfermedades incurables y para
sus familias estan fragmentados y
son poco consistentes.

Las causas de esta situacion son
multiples y complejas:
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— Comparados con los
pacientes  adultos, hay
muchos menos nifos
susceptibles  de recibir
cuidados paliativos.

— Existe un vacio en las

politicas de organizacion vy

gestién; hay escasez de
personal sanitario con
capacidad y habilidades en
CCPPMMM.

Hay cuestiones emocionales
y sociales relacionadas con
el cuidado de los nifios en
fase terminal, que
condicionan la aceptacion vy
la comprension social, que
incide en la escasa
dedicacién profesional y la
falta de visibilidad social.

De hecho la formacion y la
investigacion incide mucho
mas en los medios técnicos y

tecnoldgicos, de los
instrumentos, que en la
gestion emocional de los
procesos.

Independientemente de su edad, estos
nifios/as sufren todos los aspectos
clinicos, psicoldgicos, éticos vy
espirituales de la enfermedad incurable
y de la muerte. Sin embargo, debe
enfatizarse que los nifos no son
“pequefios adultos”, y no deberian ser
tratados como tales; hay que tener en
cuenta sus necesidades especificas en
cuanto a su desarrollo, psicoldgicas,
sociales y clinicas.

Identificando la necesidad de CCPPMM
en estudios realizados en diferentes
paises, se establecieron conclusiones
gue estdn vigentes en la actualidad:

e Los nifios, a menudo, quieren estar
en casa, y las familias,



B. Datos de mortalidad y
prevalencia

® Existen diferencias de tasas de
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generalmente, prefieren cuidarlos

en el domicilio, durante la
enfermedad y la muerte.
Los recursos comunitarios son,

frecuentemente inadecuados para
permitir a las familias cuidar a los
nifios en el domicilio.

La distribucién de servicios para los
nifos no es equitativa y a menudo
dependen del lugar de residencia o
del tipo de diagnostico.
Habitualmente, los servicios mas
desarrollados estan dirigidos a nifios
con cancer.

La comunicacién entre los diversos
profesionales involucrados en el
cuidado de los nifios, es escasa y
necesita mejorar.

Existe una necesidad urgente de
mejorar la formaciéon de los
profesionales y activos de las
asociaciones implicados

mortalidad declaradas en |la
infancia, nifnez y adolescencia.

Mallodmruiiones congénilas, defosmaedonss. § anoemallen oromosdmioan
Enfermadades del sistema nervioso
heoplasiay

Certas enfermedades que se otiginen en el perindo perinatal
Enfermedades del stsiema deceldono

Enfmmedades de L sangre y drganot hematopoyeticos i cerod tadtornod relackonadiod
con &l Sistema inmunitanio
Enfermedade: del silema wogeni.al

Entermedadrs del ssdema digestivo
Enfermedades del sistemna musculoesquekitico y tejido conjumtive
Enfermedadied del sishema mipirsloda

Raocidentes, ntoxiaciones y oRrs Cofrsecbemniay pof causes exlemal
et enlermedades indeotioss ¥ paritarias

Traszornas mentales ¥ de comportamiento

Cantsad exteimad dhe meoabiliced y montalidad
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— En todos los estudios la
mayoria de las muertes
ocurren dentro del primer
afio de vida; la mayoria de
éstas son debidas a:

0 Anomalias congénitas
y cromosomicas
0 Malformaciones

— Después del primer afio de
vida es mas probable que las
muertes sean causadas por

0 Enfermedades del
sistema nervioso
0 Enfermedades del

sistema circulatorio
o0 Cancer

® Al menos 1 de cada 10.000 nifios

mueren cada afio por enfermedades
gue limitan o amenazan la vida.
Muchos mueren en el primer afio de
vida. Las enfermedades son
multiples y a menudo raras.

Al menos 10 de cada 10.000 nifios
de entre 0 y 19 afios sufren
limitaciones que amenazan su vida:
Menos de un tercio padece cancer.
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“Muerte por causas susceptibles de recibir cuidados paliativos en edades de0 — 19 afios, Inglaterra 2001-
05, excluyendo muertes neonatales, fuente: Departamento de Salud, Reino Unido, modificado”.
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La proximidad social de los hechos*:

— En una poblaciéon de aproximadamente 250.000 personas, de las que unos 50.000
podrian ser nifios , en un afo (Por ejemplo en Espaia podria ser Granada)
O Existe la posibilidad de que al menos 8 nifios mueran (3 de cancer, 5 de otras
enfermedades).
0 60 6 80 padecerian una enfermedad limitante para la vida.
0 30a40 de ellos necesitarian cuidados paliativos especializados.

— Silo adaptamos a una ciudad como Sevilla en la que con una poblacién aproximada
de 700.000 habitantes, y en la que la quinta parte (140.000) podrian ser nifios
segun la proporcion anterior, en un afio:

O Existe la posibilidad de que al menos 24 nifios mueran (8 de cancer, 16 de otras
enfermedades).

0 170 a 220 padecerian una enfermedad limitante para la vida.

0 80a 110 de ellos necesitarian cuidados paliativos especializados.

Datos de nuestra Comunidad Auténoma segtin CMBD 2009-2010-2011

Mortalidad por edad en Andalucia
2009 2010 2011

O-la | 2-14a | 15-18a | 0-1a | 2-14a | 15-18a | 0-1a | 2-14a | 15-18a

I EE 9 3 9 7 7 2 5 5 0
10 7 4 14 4 6 14 5 3

Cérdoba 18 10 6 5 6 5 16 8 3
5 8 4 11 7 3 10 10 2

1 1 3 5 0 1 2 4 0

7 2 1 5 3 0 2 8 3

22 13 7 29 14 6 27 13 2

SEVIIES 34 28 11 36 26 7 42 19 5
Andalucia 106 72 45 | 112 67 30 118 72 18

Mortalidad por edad en menores de edad en Andalucia. Afios 2009-

2011
120

100
80 4
60 4

40 -
20 4+
1la 1-14a 15-19a 1la 1-14a 15-19 a la 1-14a 15-19a

2009 2010 2011

4 . L . L. . L
“Cuidados paliativos para lactantes, nifios y jovenes. LOS HECHOS, Documento para profesionales sanitarios y

responsables de politicas sanitarias. Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos para Nifios de la EAPC, 2009”.
Adaptada
poblacion estudiada (200.000 hab) a Sevilla y Granada
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Mortalidad por causas en Andalucia

Tumores | Anomalias Tumores | Anomalias Tumores | Anomalias
congénitas congénitas congénitas
Almeria 1
10
Cordoba 11
Granada 6
Huelva 1
2
16
Sevilla 30
Andalucia 77
Mortalidad por causas en menores de edad en Andalucia. Afilos 2009-
2011
140 -
120
100 -
80 -
60 -
40 -
20
0
Tumores Malformaciéon Tumores Malformacion Tumores Malformaciéon
2009 2010 201

la mayor parte de los ingresos son
urgentes. Quedaria por contestar:
écuantos de estos nifios y jévenes
podrian beneficiarse de los cuidados
paliativos?

La mortalidad hospitalaria en menores
es muy elevada, principalmente en
menores de 1 afo. Tienen como causa
mas frecuente algln tipo de anomalia
congénita (principalmente cardiacas) y

e Los CCPP en los nifios son los
cuidados activos e integrales del
cuerpo, la mente y el espiritu del
nifio, incluyendo también el apoyo a
la familia.

e Comienzan cuando se diagnostica
una enfermedad amenazante para
la vida, y contintan

C. Situaciones susceptibles de
recibir Cuidados Paliativos

La OMS especifica sobre los CCPP
adecuados para los nifios y sus
familias”:

5 “World Health Organization. Cancer Pain Relief and

Palliative Care in Children. Geneve, Switzerland. Wold
Health Organization: 1998”

|13l
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independientemente de si el nifio
recibe o no tratamiento de la propia
enfermedad.

e Los profesionales sanitarios deben
evaluar y aliviar e sufrimiento fisico,
psicoldgico y social del nifio;

e Unos cuidados paliativos integrales
requieren un enfoque
multidisciplinar que incluye a la

familia y que hace uso de los
recursos disponibles en la
comunidad; pueden llevarse a cabo
con éxito incluso cuando los

recursos son limitados;

e Pueden prestarse tanto en centros
terciarios, como en centros de salud
de la comunidad e incluso en el
domicilio de los ninos.

e En la infancia, las situaciones que
requieren CP son distintas que en
los adultos, son multiples y muy
variadas, la duracién de los cuidados
es variable y dificil de predecir, las
enfermedades con frecuencia son

hereditarias (pueden afectar a
varios miembros de la familia) y
raras; son enfermedades que
limitan o amenazan la vida:

— Una enfermedad que limita la
vida, se define como una
situacion en la que, la muerte
prematura es lo usual, aunque
no necesariamente inminente.

— Una enfermedad que amenaza
la vida es la que tiene una alta
probabilidad de muerte
prematura, pero en la que
también existe la posibilidad de
una supervivencia prolongada
hasta la edad adulta.

Adjuntamos la clasificaciéon para
entender la estratificacion de los
CCPPMM

Clasificacion de Michelson y Steinhorn (modificada).

Entidades. Grupos de pacientes

Etiologias

GRUPO |
Situaciones que amenazan la vida, para las cuales
el tratamiento curativo puede ser viable, pero
también puede fracasar

Cancer progresivo o avanzado

GRUPO I
Enfermedades que requieren largo tiempo de
tratamiento intensivo dirigido a prolongar la vida,

e VIH
e Fibrosis quistica
e Epidermolisis ampollosa grave

pero donde todavia es posible la muertel * Inmunodeficiencias graves
prematura e Fallo renal sin posibilidad de trasplante o
didlisis
e Fallo respiratorio grave o crénico
* Anomalias cardiovasculares
* Distrofia muscular
|'130]

—_




LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Entidades. Grupos de pacientes

GRUPO I

tiempo.

Enfermedades progresivas sin opciones curativas,
donde el tratamiento es paliativo desde el
diagnodstico y se pueden extender durante largo

Etiologias

* Mucopolisacaridosis y

enfermedades metabdlicas graves

e Cromosomopatias graves
e Osteogénesis imperfectas graves

otras

GRUPO IV

prematura.

Enfermedades irreversibles pero no progresivas
que conllevan una extrema vulnerabilidad de
padecer complicaciones de salud y muerte

e  Pardlisis cerebral grave

e Prematuridad extreme

e Enfermedades neuroldgicas graves.
e Malformaciones cerebrales grave

* Dafio cerebral hipéxico

D. Aspectos que distinguen los
CCPP de los nifios®

® Factores de desarrollo: Los nifios
estan en continto desarrollo fisico,
emocional y cognitivo. Por tanto el
abordaje es muy dindmico vy
cambiante, requiriendo un soporte
continuado y frecuente.

® El papel de la familia: Los padres
representan legalmente a su hijo/en
todas las decisiones clinicas,
terapéuticas, éticas y sociales y
estan profundamente involucrados
como cuidadores y responsables en
la toma de decisiones

® Una rama de Ila medicina
relativamente nueva: La necesidad
de extender los cuidados paliativos
a la edad pediadtrica es wuna
consecuencia de los avances
tecnoldgicos que permiten
prolongar la supervivencia de un
mayor numero de niflos con
patologias complejas que hasta

“Cuidados Paliativos para lactantes, nifios y
jovenes. LOS HECHOS. Grupo de Trabajo de CP para
nifios. EAPC. 2009”
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hace poco los habrian conducido a
un rapido deterioro y a la muerte.

Implicacion emocional: Cuando el
nino estd muriendo es muy dificil
para los miembros de la familia,
cuidadores, aceptar el fracaso del
tratamiento, la irreversibilidad de la
enfermedad y la muerte.... Multiples
sentimientos e ideas envuelven a
los padres: negacidn, ira, depresion,
sentimientos de culpabilidad,
ansiedad, hiperproteccion,
frustracion...

Duelo: Es mas frecuente, tras la
muerte del nifio, que el duelo sea
grave, prolongado y a menudo,
complicado

Cuestiones legales y éticas: A
menudo no se respetan los
derechos legales del nifio, sus
deseos y participacién a la hora de
elegir.

Impacto social: Es dificil para el nifio
y la familia mantener su papel en la
sociedad a lo largo de |Ia
enfermedad (colegio,  trabajo,
ingresos...)
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E. Donde mueren los nifios’

® La mayoria de los nifios en situacion
terminal son atendidos en el
hospital, muchos de ellos mueren
en la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos, que permite
habitualmente el paso de los
padres, tres veces al dia y con solo
media hora de duracién.

Suelen compartir la estancia con
otros nifios, viendo situaciones muy
graves a su alrededor. Se necesita la
compafia permanente de los
padres para que este proceso se
pueda realizar dentro de una
adecuada intimidad, atencién vy
presencia. A su vez, los padres
necesitan esta presencia para
prevenir el duelo complicado desde
la participacion activa en los
cuidados y el acompafiamiento
permanente a su hijo o hija afecto.

JA: “No quiero volver al Hospital, no
quiero ver como mueren mis
amigos, quiero estar en casa”.
“Mamd, quiero irme a casa”

Los nifios oncolégicos son atendidos
en la planta de oncologia, si bien es
cada vez mas frecuente, Ia
coordinacion con equipos
avanzados de Cuidados Paliativos o
de pediatras de Atencidon Primaria,
para ser atendidos en domicilio.

Los nifios no oncoldgicos suelen
fallecer todos en el hospital vy
muchas veces atendidos por
profesionales de guardia que no
tienen una relacion de seguimiento

“Quiroga Cantero, E. Cuidados Paliativos
Pedidatricos. En APap-Andalucia, ed XVI de Apap-
Andalucia 2012. Exlibris ediciones”
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del caso. En un estudio realizado en
EEUU entre 1980 y 1998, solo el 17
% de los nifios fallecian en su
domicilio.

Ramnarayan et L., estudiaron en un
hospital terciario de Londres las
caracteristicas de los pacientes
fallecidos en un periodo de 7 afios
(1997-2004).

Durante este periodo fallecieron
1.127 niflos, con una media de
3,3 ainos

El 57,7% tenia menos de un afio
y los mayores de 14 afios solo

representaban el 6% de los
mismos.
— La mayoria de las muertes

acontecieron en UCI (85,7%)

Los nifios no fallecidos en UCI
fueron mayoritariamente del
grupo entre 1 y 14 afos, y la

mayoria ocurrieron en
Oncologia, Neurologia y
Cardiologia.

La tendencia a morir en las UCIS
fue incrementandose afio a afio
(del 80% en 1.997 al 90% en
2004).

Son muy importantes las consecuencias
psicolégicas y sociales que acarrean
estos largos procesos, de los cuales
algunos podrian evitarse procurando un
“buen morir” en la planta de
hospitalizacién o preferiblemente en su
hogar si esto fuera posible, con el
concurso de los equipos avanzados de
CCPP y en un modelo de atencidn
compartida con el pediatra de Atencién
Primaria.

Para facilitar la asistencia del nifio en
su domicilio, es importante extender el
programa de Telecontinuidad
Asistencial a los mismos.
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Por este programa se atiende a
cualquier adulto o sus familiares, a
cualquier hora del dia y cualquier dia
del ano, resolviendo las dudas
teleféonicamente o desplazandose el
servicio de urgencias a su domicilio con
informacién previa si esto fuera
necesario.

Asimismo para garantizar una atencion
de calidad, es necesario continuar con
los programas de formacién especifica
en cuidados paliativos para los
profesionales de wurgencias y en
cuidados paliativos pediatricos, tanto
para los pediatras hospitalarios y de
primaria, como para los equipos
avanzados de CCPP.

F. Vivencias de un proceso
terminal segln la edad®:

Hoy en dia vivimos muy preocupados
por que los hijos tengan una vida lo mas
comoda y facil posible, queremos que
no sufran, que no lo pasen mal, que las
cosas no les cuesten demasiado, que lo
tengan todo, que se sientan los
mejores, etc.

Con estos paradigmas de “una vida sin
limitaciones”, donde todo es posible y
sufrir es evitable, la muerte -la mayor
de nuestras limitaciones- no tiene lugar
y nos angustia tanto que la alejamos
todo lo que podemos.

El aprendizaje del pequefio tiene que
abarcar todas las facetas de la vida, y
entre ellas esta la muerte, que tiene

8 “Stanton BF, Behrman RE. Overview of pediatrics.
In: Kliegman RM, Behrman RE, Jenson HB, Stanton
BF, eds. Nelson Textbook of Pediatrics. 19th ed.
Philadelphia, Pa: Saunders Elsevier; 2011:chap 1.”
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gue vivir con las explicaciones y el
apoyo adaptado a su edad y capacidad
de aprendizaje. Esa familia rural donde
el nifo comparte con el resto de su
familia la enfermedad y muerte del
abuelo......

Algunos pedagogos vy filésofos afirman
gue la ensefanza esta derivando hacia
lo que ellos llaman “una pedagogia de
la infinitud”. En los proyectos
educativos no se contempla ni el
sufrimiento, ni el fracaso, ni la muerte.
Los nifios no estdn preparados para
todo lo que sea inevitable y doloroso,
asi que, cuando se encuentran con
alguna limitacidn, su frustracién es tan
grande y sus recursos son tan escasos
qgue la posibilidad de una elaboracién

adecuada se hace tremendamente
dificil.
. «Papd, Carlitos me ha dicho que

su abuelo ya no le va a ver mds porque
se ha muerto. ¢El abuelito también se
va a morir?» - «Bueno hijo, el abuelito
estd bien y te quiere mucho, no
pienses en esas cosas».

. ¢De verdad apartando a los
nifos, intentando que no sepan o no
vean, dejan de sufrir?

. dEstamos seguros de que
protegemos  a nuestros  hijos
apartdndolos de esta realidad? i Saben
los nifios mds de lo que nosotros
deseariamos?

. Y si el enfermo y el que puede
fallecer es el nifio?, iSe le oculta a su
nivel de entendimiento la verdad? ¢Se
le permite ejercer la autonomia que le

corresponde segun su nivel de
maduracion psiquica?
. Yo sé que mi mama se ha ido al

cielo, pero, ¢épor qué no viene a
buscarme al colegio si ella sabe ddénde
estd?”.
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. “A lo mejor papd se ha muerto
porque yo me enfadé mucho, y le dije
que ya no iba a jugar nunca mds con
él”.

. “La persona que se ha muerto
estd dormida en la tierra y ya no puede
salir de alli aunque quiera, porque estad
muy oscuro y no ve la salida”.

Desde el momento del nacimiento, el
proceso de maduracién de un individuo
tiene lugar en varias etapas que se
suceden a la vez: fisica, cognitiva,
verbal, emocional y social. El nifio vivira
su enfermedad segun queden afectadas
cada una de estas areas en cada uno de
los momentos de su evolucién.

® Desde el nacimiento hasta los
18 meses (etapa prelinglistica),
el niflo carece de un concepto

del tiempo que le permita
conceptualizar la muerte,
viviéendose esta como una

separacion.

A partir de los 18 meses y hasta
los 5 anos, el concepto de
tiempo esta asociado a eventos
concretos. El nifo comienza a
diferenciar ayer, hoy y mafana,
pero no entiende el concepto de
futuro. Se asocia la muerte al
suefo, la inmovilidad vy la
ausencia. Vida y muerte son
indisociables de la presencia y la
ausencia; y la muerte, como la
ausencia, estd ligada a |la
posibilidad del regreso.

Los bebés y nifios muy pequeiios
podrian:
* Temer separarse de sus padres.

* Temer vy alterarse por los
procedimientos médicos
dolorosos.
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e Gritar, llorar, tener pataletas,
resistirse a  cooperar o
retraerse.

* Aferrarse a los padres.

* Hacerse mads agresivos.

* Sentir enojo o tristeza al ver

gue no pueden jugar ni
explorar como normalmente lo
hacian.

Intervencién: Proporcionar el mayor
confort fisico al nifio, a los familiares y a
los objetos transicionales (juguetes
favoritos) en forma constante.

® En la etapa escolar, que abarca
desde los 5 a los 10 afos
aproximadamente, para el nifio
enfermo la hospitalizacién
supone una amenaza para su
sensacion de seguridad, al
existir, no solo la separacion de
los padres, sino también de los
amigos y del colegio. Predomina
en esta etapa el temor a la
mutilacion. Temen que sus
cuerpos queden dafados o
destruidos para siempre, ya sea
por la enfermedad o por sus
tratamientos. Suele ser en esta
etapa cuando toma forma en el
nifo, lo que se ha convenido en
denominar, el concepto de
muerte.

Los nifios en edad escolar podrian:

* Alterarse por la interrupcién de
sus rutinas escolares.

* Extrafiar a sus compaieros de
clase y amigos.

e Sentir enojo y tristeza sobre las
pérdidas en su salud, escuela y
vida normal.

e Buscar mds apoyo emocional y
social de sus parientes y amigos.
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Intervencion en nifios de 2 a 12 afios

* Minimizar la separacion de los
padres.

* Corregir las percepciones de
enfermedad como castigo. Evaluar
el sentido de culpa y modificarlo si

es que estda presente, usar
términos  precisos  (morir y
muerte).

* Evaluar el miedo a ser
abandonado,

e Ser honesto, proporcionar detalles
concretos si son preguntados.

* Apoyar los esfuerzos del nifio para
alcanzar el control y dominio,
mantener el contacto con padres.

* Permitir al nifio participar en la
toma de decisiones.

® Durante la preadolescencia y
adolescencia el funcionamiento
cognitivo comienza a ser formal y
légico. La enfermedad, en esta etapa, se
vive con amargura e ira debido al
aislamiento que la acompafia y a las
limitaciones que impone sobre el
desarrollo de su propia identidad. Se
acentla el temor a perder el control
sobre las funciones corporales y la
verglienza a no ser como los demas de
su edad. Comprenden que la muerte
representa el final de toda vida. Los
adolescentes podrian:

* Alterarse por la interrupcién de su
vida escolar y las actividades con
Sus amigos.

e Sentir que su independencia estd
siendo sacrificada.

* Manifestar reacciones
emocionales de manera intensa.

* Requerir el apoyo de amigos,
contactos en su escuela y otras
personas importantes en su vida.

144l
—

» Reflexionar sobre el significado de
la vida y el efecto que el cancer
tiene sobre su identidad.

Intervencidn: Reforzar la autoestima
del nifio, permitir al niflo expresar sus
sentimientos mas profundos. Permitir la
privacidad, promover su independencia,
promover contactos con sus padres.
Permitir al nifio participar en la toma de
decisiones.

H. Aspectos éticos, derechos y
garantias de los CCPPM

La Ley de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el Proceso de
la muerte recoge los derechos vy
garantias de las personas de cualquier
edad y por tanto de los nifios vy
adolescentes.

® La primera consideracién en la toma
de decisiones serd el mayor
beneficio para el nifo.

Los nifios no seran sometidos a
tratamientos que impongan una
carga y no reporten beneficios.

Cada nino tiene el derecho de
recibir un adecuado tratamiento del
dolor y del resto de sus sintomas,
desde un abordaje integral,
procurando la continuidad en la
asistencia.

Cada nino sera tratado con dignidad
y respeto, asegurando su privacidad
y cualesquiera que sean sus
capacidades fisicas o intelectuales, y
sin ningun tipo de discriminacién
(étnica, socioecondmica....)

Las necesidades de los adolescentes
y los jovenes deben ser planificados
y  atendidos con suficiente
antelacion, en clave de
RECUPERACION, para facilitar la
integracion de la mejor manera
posible a sus actividades
habituales.
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2. NECESIDADES DEL MENOR EN SITUACION TERMINAL Y SU FAMILIA

Para dar respuesta a las necesidades
gue tiene una persona en situacion
terminal y su familia, es necesario

realizar una valoracion total que
permita establecer un plan de
actuacion.

¢Qué debe incluir esta valoracion?’
® Valoracion de le enfermedad: La
evolucién y el pronédstico de la
enfermedad que ha provocado esta
situacién. El grado de conocimiento
sobre la enfermedad que tiene el
paciente y su familia.

Valoracion fisica: Los signos y
sintomas que se sufren, (dolor,
asfixia, hemorragias...). La situacién
funcional (capacidades y
limitaciones para realizar las
actividades de la vida diaria).
Valoracion psicoemocional: Las
necesidades emocionales (ansiedad,
temor, tristeza, soledad...).
Valoracion sociofamiliar:
Valoracidon especifica de la familia,
valoracion de la persona cuidadora,
valoracion de recursos
sociosanitarios, de redes sociales.
Valoracion espiritual: Las
necesidades espirituales y/o
existenciales (necesidades de
encontrar un sentido a su vida, de
reconciliacion...).
Valoracion del
calidad de vida
Valoracion de los ultimos dias
Valoracion de los factores
predictores del duelo complicado

sufrimiento vy

o “Proceso Asistencial Integrado de Cuidados
Paliativos. Ed. 2007. Consejeria de Salud
“Guia del Ciudadano en Cuidados paliativos.
Consejeria de Salud, 2009
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A. Necesidades en el plano
biolégico

Lo el control de

sintomas vy el plan de cuidados con el
manejo oportuno tanto farmacoldgico,
como no farmacoldgico, e integral del
dolor 'y otros sintomas por
profesionales adecuadamente
formados écomo se puede despertar o
trasmitir esperanza a un enfermo
transido de dolor, disnea....?

primero es

e Es esencial la planificacion
anticipada de los cuidados.
Adelantarse, en lo posible, al

sintoma que se puede presentar, y
planificar la actitud a seguir en ese
caso.

Con el adecuado control de
sintomas se puede transmitir
esperanza en el estar mejor en ese
dia. Lo que Pilar Barreto Ilama
ensanchar la esperanza: menos
dolor, mayor autonomia, no fiebre.

Respecto al futuro: muerte sin
dolor, ....
e E| control de sintomas facilita la

comunicacion, elemento esencial en
el abordaje de estas situaciones.
Facilita el espacio para la expresion
de emociones

Teniendo como resultado una
disminucion en el numero de
ingresos hospitalarios innecesarios
cuando los  sintomas  estan
adecuadamente controlados en el
domicilio del nifio.
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CONTROL DE SINTOMAS EN EL MENOR

El sintoma de la fase final mas
reconocido es el DOLOR, sin
embargo  numerosos  sintomas
pueden afectar al nifo en la fase
final de su enfermedad.

Para conocer estos sintomas en los
nifios y el grado de control de los
mismos, Wolfe et all, llevaron a
cabo un trabajo mediante
entrevistas a 107 padres de nifios
gue habian fallecido por cancer en
el Instituto Dana Faber de Boston.
Los sintomas mdas comunes
fueron cansancio, dolor, disnea
y falta de apetito segin los
padres.

Menos del 30% de los padres
reflejaron que el tratamiento del
dolor fue exitoso, y solo un 10%
consideraban que las nauseas,
los vomitos o el estrefiimiento
hubieran sido tratados con
éxito.

No hubo acuerdo entre los datos
aportados por los padres y los
aportados por los médicos. Un
hecho preocupante de este
trabajo es la evidencia que
aquellos nifios en los que sus
médicos estaban menos
implicados en el cuidado de su
hijo, padecieron mas dolor.

Sin duda, el reconocimiento precoz de
los sintomas y su adecuado

tratamiento conllevaran una mejor
calidad de vida de estos niiios y
facilitara la comunicacion con ellos,
con sus padres y resto de familiares y
amigos.

|'146]
—_

Mitos o tdépicos que todavia circulan en
ocasiones acerca del dolor en el nifio™°.

Sorprendentemente, sobre el dolor en
el niflo, todavia circulan entre algunos
profesionales sanitarios, algunos mitos
0 tdpicos, que hay que erradicar por
completo. Estos son:

“Los nifios muy pequefios no
sienten dolor”. Este es un grave
error, puesto que el dolor de un
recién nacido o lactante, se registra
inmediatamente en su cerebro. Se
ha comprobado que si el dolor no
ha sido tratado en estas edades,
cuando crecen, son mas vulnerables
y sensibles al dolor, precisamente
por la experiencia dolorosa que han
tenido de pequefios

“El miedo del nino es mayor que el
dolor. jSolo se queja por miedo!.”
“No importa que tenga dolor,
porque el dolor hace a los nifios mas
fuertes.”

“El dolor de los procedimientos
diagndsticos o terapéuticos, no se
puede evitar, por lo que conviene
hacerlos de la forma mas répida

posible. “
“No conviene administrarle
analgésicos y menos opioides,

porque éstos le van a provocar
adiccion.”

“No tiene dolor, porque responde al
efecto placebo, el nifio deja de
guejarse. “

Al profundizar en las causas de
estos tdpicos, descubrimos con
frecuencia que la mayoria de los
sanitarios que piensan de esta
forma, desconocen las escalas de
valoracién de dolor de la OMS; el

10

“Cuidados paliativos y sedacion paliativa en

pediatria. Alvarez, A Ma y colbs”
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manejo de los farmacos analgésicos
y/ 6 tienen una gran falta de
sensibilidad ante el dolor de los
nifnos.

Para tener una idea mds operativa y
practica de las recomendaciones se ha

referenciado el anexo 4.
“Recomendaciones operativas
CCPPMM”, en cuyo apartado | se

recogen todas aquellas que tienen que
ver con el control de sintomas.

B. En el plano de la gestion
emocional, siguiendo el itinerario

a) Alrededor de la noticia

® Es necesaria una comunicacion
abierta y clara, adecuada a la fase
de del desarrollo del nifio

Un apoyo emocional continuo para
ayudar al nifo a manejar sus
emociones: de enfado, ira,
disminucién de autoestima, miedos,
aceptacion... con una adecuada
comprensién, confianza y carifio.

Un objetivo esencial es conocer de
que manera la enfermedad esta
afectando al paciente para ayudarle
en el proceso de adaptacién a su
nueva realidad. Acceso a los
recursos y herramientas que
promueven el desarrollo de Ia
personalidad del nifio, la conciencia
de si mismo (y de los demas), la
continuacion de las tareas diarias,
incentivos, metas y  futuros
proyectos. Es muy importante que
su actividad se parezca lo mas
posible a la que realizaria si
estuviera sano.

La comunicacién en la situaciéon
terminal gira sobre dos grandes
ejes:

0 Lainformacion.

0 Larelacion de ayuda.
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La informaciéon obliga a un soporte
psicolégico_para el profesional sanitario
para el que en muchas ocasiones no
estamos preparados:

- ¢Hemos integrado nuestra propia
muerte?

- ¢Trasmitimos al enfermo nuestros
miedos?

- ¢Huimos de estas situaciones y
delegamos en otros?

- ¢Hacemos una proyeccion de
nuestra situacién sobre nuestros
propios hijos?

- ¢éPonemos un muro de defensa tras
el que no existe la comunicacion?

- ¢Se transmite esperanza con este
tipo de actitudes a los enfermos?

- ¢Es este el marco adecuado para la
comunicacion?

- ¢Es compatible decir la verdad en
una situacion terminal, con Ia
esperanza?

- ¢Es mejor la mentira, la ocultacion
de la verdad, para que el enfermo

crea que todavia existen
posibilidades de curarse?
- ¢Eslaverdad un dogma?
Decir la verdad: es un proceso
comunicativo progresivo que exige del
profesional habilidades y actitudes

sobre cuales son los deseos y limites del
paciente al respecto. Entendido de esta
forma “decir la verdad es un derecho
del paciente y una actuacion
beneficiosa y no dafiina.
Igualmente el paciente tiene
derecho a no saber la verdad si
no lo desea.

El nifio tiene derecho a ser informado
en la medida de su capacidad de
comprension

Conspiracion de silencio: Es frecuente
gue la angustia de la familia genere un
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intento de bloqueo del proceso de
informacién. Es una obligacién ética y
juridica de los profesionales tratar de
neutralizar esta situacion, siempre
desde una actitud de respeto a la
familia y de prudencia.

En  ocasiones, los profesionales
sanitarios, siguiendo la recomendacion
familiar, ocultan el diagndstico o
prondstico al paciente, generandose la
situacidn conocida como conspiracién
de silencio.

La Ley de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el proceso de
la muerte lo define claramente en su
articulo 11

Algunas pautas correctas para dar esta
informacion a nifos y nifas y
responder a sus preguntas sobre la
muerte son!:

1. Debemos evitar las
intervenciones paternalistas.

2. Hay que adaptarse a su
situacion, preferencias y nivel de
comprension y establecer diferentes
vias de comunicacién, tanto de orden
verbal como no verbal.

3. Emplear todas las habilidades de
comunicacion, especialmente, la
escucha activa, pues muchos nifos
nos hablan de la muerte a través de
adivinanzas, de personajes de
cuentos... Los adolescentes a veces lo
hacen a través de series de televisidn
o comic...

4. También tendremos que prestar
atencion a la comunicacién no

1 “El FINAL de la vida en la infancia y la
adolescencia: aspectos éticos y juridicos en la
atencion sanitaria / coordinacién, Maria J.Escudero
Carretero, Pablo Simdn Lorda; autoria, Josefa Aguayo
Maldonado... [et al.]. [Sevilla] : Consejeria de Salud,
[2011]”
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verbal. Los nifios pueden expresar
con la postura, el tono de voz o la
mirada, miedos o0 sensaciones
desagradables que no son capaces de
verbalizar.

5. Atender a nuestra forma de
comunicarnos; que sea serena, sin
dramatismos  aunque  podamos
manifestar nuestra preocupacion o
tristeza, pero transmitiendo
confianza y asegurandole que estara
acompaiado en todo momento.

6. Hay que ayudar a nifios, nifias y
adolescentes a  expresar  sus
sentimientos de furia, temor,
tristeza, aislamiento o culpabilidad.
Es facilitador utilizar recursos
transicionales (Winnicott) para
permitir al nifio que nos hable
indirectamente, si esto le resulta mas
facil. Se trata de utilizar objetos,
marionetas, muiiecos de peluche, a
través de los cudles el niiio puede
representar y comunicar lo que le
preocupa. O hacerlo mediante
cuentos, peliculas y dibujos los
juegos, el arte o la musica. El nifio
puede hablarnos de su mundo
interno, de sus preocupaciones, de su
enfermedad, de la muerte, utilizando
personajes imaginarios que él mismo
crea.

7. Dejando absolutamente claro
que él o ella no tiene ninguna
responsabilidad sobre la muerte.

b) La atencion adecuada en el
domicilio del paciente

® Cuando se trata de nifios, la
preferencia por morir en la propia
casa es mas clara. Cuando se pone
a disposicion de las familias un
sistema adecuado de atencién a
domicilio, la mayor parte de ellas
prefieren cuidar a su hijo en casa y
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se reafirman en esta opinidn tras el
fallecimiento. Cuando se compara
la experiencia de las familias cuyos
hijos fallecen en su propio hogar
con aquellas en las que el
fallecimiento se ha producido en
un hospital, la adaptaciéon de las
primeras es mucho mejor, mas
rapida y duradera. Ademas,
requieren menos ayuda psicoldgica
y lo recuerdan como algo positivo.

Los deseos de la propia familia, el
estado clinico del nifo, Ia
incertidumbre en el prondstico y la
capacitacién del personal que le
atiende pueden influir en la toma
de decisiones sobre el lugar del
fallecimiento.

Es necesario desarrollar los cauces
qgue permitan al nifio estar el
mayor tiempo posible en su
domicilio, incluido en el momento
del fallecimiento si ello es posible y
las condiciones clinicas, socio-
familiares y de atencién sanitaria
lo permiten. Cada familia deberd
tener acceso a equipos de
Cuidados Paliativos Integrales y
multidisciplinarios en el domicilio
del nifio.

En el domicilio es muy importante
que la familia pueda tener acceso a
un sistema de descanso flexible,
que ayude a prevenir la
claudicaciéon familiar, desde el
punto de vista fisico y apoyo
suficiente  para  prevenir la
claudicacion emocional. Respiro
familiar, apoyo y asesoramiento en
los cuidados por parte del equipo
multidisciplinar. Es muy
importante la participacion del
voluntariado para facilitar el
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respiro familiar, tanto en el
hospital, como en el domicilio.

® Si los nifios tienen que estar
ingresados en el hospital, deberan
ser atendidos por profesionales
entrenados, con un ambiente
infantil, acogedor y junto a nifos
gue tengan similares necesidades
desde el punto de vista fisico y
emocional, evitando el ingreso en
camas de adultos.

Atencion en clave de recuperacién:
Coordinacion y cohesién

® Es muy importante una adecuada
coordinacion multidisciplinar y de
recursos sanitarios y sociales para
posibilitar que la situacién se lleve
de una manera adecuada, con
mejor evolucidn del nifo en el dia a
dia, adaptacién lo mds cercana
posible a sus actividades diarias y
mejor  satisfaccion familiar vy
prevencion de esta manera del
duelo complicado.

® Cuando se puede actuar de esta
manera, también lo profesionales
podemos sentirnos con la certeza
de que la intervencién, por dura que
sea, se esta llevando de una manera
correcta, y sentir satisfacciéon al
producirse un resultado positivo con
en el nino y la unidad familiar.

c) Necesidades sociofamiliares

Ante un acontecimiento vital
estresante, como la situacion del final
de la vida en el nifio y adolescente, el
equilibrio familiar sufre una profunda
alteracion y en funcién de la atencién
sanitaria recibida, del apoyo social y de
los recursos familiares, la crisis
desembocard o no en una disfuncién
familiar o claudicacion de la misma.
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Bowling define el apoyo social como un
proceso interactivo, a través del cual el
sujeto obtiene diferentes tipos de
ayuda, emocional, instrumental o
econdmica, la cual proviene de la red
social en la que se cuenta el sujeto.

El mismo autor sefiala que la red social
son las relaciones identificables que
rodean a un individuo y teniendo en
cuenta las caracteristicas de las mismas,
existen principalmente dos redes de
apoyo:

Las redes naturales: familia,
compafieros de trabajo, estudios,
creencia o culto, amigos, vecinos
etc.

Las redes organizadas: Voluntariado
institucional, grupos de apoyo vy
autoayuda y ayuda profesional.

Es muy importante conseguir:
Oportunidades , herramientas,
técnicas y actividades de recreo

adecuadas a las necesidades
individuales
e Escolarizacion durante todo el

tiempo y con la mayor frecuencia
posible, incluso en casa con
atencién individualizada

Actividades sociales que ofrezcan la
oportunidad de interactuar con
grupos afines, posiblemente a
través de grupos y organizaciones
de voluntarios.

Importancia voluntariado
preparado 'y motivado que
acompania al nifio, lo distrae, juega,
lee cuentos...y procura el respiro
familiar.

Apoyo a la familia en este dificil
trance que la afecta de forma tan
intensa.

del
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La atencion a la familia

En el momento de prestar atencién a la
familia se ha de partir de un concepto
muy amplio que pueda incluir los
diferentes modelos de estructura
familiar.

La enfermedad del menor, y mas si es
una enfermedad muy grave, conduce
inevitablemente a una serie de cambios
en la organizacion del entorno familiar,
y tiene importantes consecuencias
sociales y emocionales en toda la
unidad familiar. De este modo, se entra
en un bucle que aumenta a su vez la
complejidad en la toma de decisiones al
final de la vida de un nifio/a.

La enfermedad de un nifio/a en el seno
de una familia tiene al menos las
siguientes consecuencias, en el ambito
social:

Condiciona o interrumpe la vida
laboral del progenitor que lo cuida,
mas frecuentemente, la madre.
Supone un mayor gasto (en unas
condiciones en las que, a veces,
disminuyen los ingresos).

Altera la funcionalidad y
organizacion familiar, lo que puede
provocar la separacion de los
padres, interfiere en la vida de los
otros hermanos/as...

Condiciona la vida social y de ocio

de todos los integrantes de Ila
familia nuclear.
= Puede ocasionar trastornos de

salud (osteoarticulares, alteraciones
del sueno, ansiedad y depresién, en
las personas mdas cercanas,
fundamentalmente, en quiénes
ejerzan mas directamente el rol de
persona cuidadora (sindrome del
cuidador).
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Atencion en circunstancias familiares
especificas: cultura, religion...

Nuestra sociedad es cada vez mas
multicultural y multireligiosa, asi que
hemos de tener en cuenta estos
factores en la practica clinica. Aunque
es comun en todas las culturas el temor
al sufrimiento, el dolor y la muerte, los
conceptos de salud y enfermedad
varian  segun  diferentes  grupos
culturales y creencias religiosas, asi
como también influye en el proceso de
la transmisién de la informacion y en la
toma de decisiones.

Por eso, debemos:

= Indagar cual es la interpretacién que
la familia hace de todo el proceso,
del diagndstico y del tratamiento.

= Averiguar cémo abordan el
momento de la muerte.

= Respetar sus costumbres vy
tradiciones. Si no fuera posible, es
preciso explicar la razon. No
rechazarlas: lo percibiran y se
replegaran.

= Conocer cudles son sus creencias
sobre la enfermedad y la muerte
para hacer todo el proceso mas
efectivo.

=  Generar confianza®.

“Cada nifio y cada miembro de la
familia, incluidos los hermanos,
recibirdn asistencia apropiada a su
cultura en aspectos clinicos,
emocionales, psicosociales y
espirituales a fin de satisfacer sus
necesidades particulares. El apoyo
para la familia del nifio en la etapa de
duelo debera estar disponible todo el
tiempo que sea necesario”.

12 “Carta de la International Children’s Palliative

Care Network (ICPCN)”

Die Trill subraya que el diagndstico
ejerce también un fuerte impacto en los
hermanos/as del paciente. A estos no
les resulta facil la convivencia con un
hermano gravemente enfermo. A
menudo sienten abandono por sus
progenitores, que ahora dirigen toda su
atencién al paciente.

Las reacciones emocionales en los
hermanos son segun Diaz (2003) de
diversa indole:

= Temor por su hermano enfermo.

= Dolor por el sufrimiento de su
hermano.

= Miedo a enfermar.

= Sentimientos de culpa, celos,
frustracion o soledad.

= Falta de comprension de qué por
gué ha habido una ruptura en las
rutinas familiares.

La valoracion sociofamiliar debe
realizarse de manera continua, incluso
después del fallecimiento del enfermo,
prestando especial atencion a los
siguientes aspectos:

= Valoracidon especifica de la familia, que
debe incluir:

- Estructura familiar:
Componentes de la familia y
elementos de apoyo: amigos,
vecinos. asociaciones......

- Funcionamiento familiar:
Momento del ciclo vital.
Existencia de relaciones
familiares conflictivas y sus
causas. Creencias vy valores
personales, sociales y culturales
de la familia....

- Expectativas familiares ante la
enfermedad.

- Identificacion de roles: Deben
identificarse los roles familiares,
sobre todo el cuidador principal,
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cuidadores secundarios...sin olvidar
los miembros mads vulnerables de la
familia, nifios, ancianos, familiares
cercanos que viven lejos....Es
conveniente que exista un portavoz
de la familia que reciba y transmita

informacion sobre el estado del
paciente.
- Grado de informacion: Es

indispensable saber los limites
de confidencialidad establecidos
por el paciente o su familia si
este es muy pequeio, que
miembros de la familia conocen
la situacién real y si existe
conspiracion de silencio.

- Impacto de la enfermedad del
nifno en la vida familiar y grado
de estrés que genera.

- Riesgo de claudicacion familiar

- Identificacion y prevencion de
duelo patolégico

Valoraciéon persona/s cuidadora/s
principal/es:  parentesco, edad,
necesidades fisicas,
psicoemocionales y espirituales,
recursos economicos. Riesgo de
claudicacioén, indice de esfuerzo del
cuidador, conocimientos,
habilidades y capacidad de cuidados
y autocuidado

Valoracion de los

sociosanitarios.

recursos

- Red de apoyo y soporte social:
Vecinos, amigos

- Recursos sociales: residencias,
unidades de respiro familiar,
centros de dia, voluntariado,
ONGs.

- Recursos econémicos, Gastos...

- Necesidad de material
ortoprotésico. Actividad social:
Habitos, distracciones,
aficiones....
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- Entorno: habitabilidad,
seguridad, confortabilidad,
privacidad.

- Valoracién aspectos legales:
Registro  VVA, testamento,
poderes......13.

d) Necesidades espirituales

Las necesidades espirituales pueden ser
entendidas como necesidades
psicoldgicas, filosoficas, existenciales,
espirituales propiamente dichas... Cobra
especial relevancia las cuestiones del
sentido de la vida, del sentido de la
muerte, como vivencia el nifio Ia
situacion... y como dice la OMS, las
necesidades espirituales tienen que ver
con experiencias que trascienden los
fendmenos sensoriales y que requieren
una respuesta sensible. No atenderlas
puede entrafiar sufrimiento.

® FEl acceso a la atencidn y el apoyo
espiritual adecuado respetando el
trasfondo cultural y religioso de la
familia. La elaboracién del
significado transcendente en el
contexto del final de la vida segun
la edad del nifio y sus circunstancias
o estas necesidades
estdn en continua
tanto en prevalencia
intensidad, y estdn
directamente vinculados al
desarrollo psico-fisico-emocional
del nifio, a la fase de la enfermedad
y a su efecto en el crecimiento y su
maduracion.

Todas
individuales
evolucion,
como en

13 Cia Ramos, R el al“Proceso Asistencial de Cuidados
Paliativos 29 edicion. Consejeria de Salud 2007”
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Fases de aceptacion de la propia - “iNo quiero morir pero tengo miedo
enfermedad (BLUEBOND LANGER) a vivir!” (Antonio 7 afos,
neuroblastoma)
- “Tengo una enfermedad grave” - “Mi bebé tiene una enfermedad
- “Estoy muy grave pero me rara, me siento muy sola, no se lo
pondré mejor” qué es y como lo afrontaré... (Laura,
- “Estoy siempre enfermo pero madre Angel - 1 afio, sindrome de
me pondré mejor” Farber)
- “Estoy siempre enfermo y no me - Los cuidados paliativos son para
voy a poner mejor” personas ancianas que se estan
- “Me voy a morir” muriendo... iNo quiero tener nada
que ver con ello!” (Maria, madre de
Algunas frases recogidas de nifios y Giacomo - 3 afios, distrofia
familiares ante la  enfermedad muscular)
amenazante para la vida: - iDebo vivir!” (Andrea — 15 afios,

Tumor de Wilms)

ETAPAS DE LOS CCPPMM

PLANO
BIOLOGICO
SITUACION
TERMINAL PLANO
EMOCIONAL
CONDICIONES DE IRREVERSIBILIDAD
ULTIMOS SIGNOS Y DACION PALIATIVA
DiAS NECESIDADES 2 RAEEe)
ASPECTOS ETICOS Y JURIDICOS
DESDE LA NOTICIA...
ATENCION AL ATENCION
DUELO
ADECUACION A
Elaboracidn propia.
I 153I
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3. LOS ULTIMOS DIAS

“El hecho es que los nifios enfermos y
sus hermanos son, normalmente,

. . o . s 14
conscientes de su propia situacion”

Los nifos se preguntan, intuyen vy
conocen de alguna forma la existencia
de la muerte. Si no obtienen respuestas
o éstas son confusas, elaboraran sus
propias teorias acerca de lo que
significa morir.

Estas teorias son siempre limitadas y
estdn marcadas por su pensamiento
egocéntrico, fantdstico y por su saber
emocional, lo que sin duda hard
aumentar su angustia y su malestar.

No debemos dejar al nifo “a solas” con
su mundo de fantasia. Cuando nos
pregunta es porque necesita aclarar lo
que él mismo construye. Es importante
fijarse en qué pregunta y responder de
acuerdo a su edad, pero siempre ser
sinceros sobre sus dudas. Esto le
calmara y le servird para confiar en
nosotros. Es de vital importancia saber
como va adquiriendo el nino el
concepto de “muerte” y de “estar
muerto” a lo largo de su desarrollo
evolutivo. Es importante saber qué
entiende, qué se pregunta y con qué
fantasea a cada edad, para poder
ayudarle a que se aproxime a esta
realidad de una manera veraz y menos
angustiosa.

A. Condiciones de irreversibilidad

Existen unas condiciones de
irreversibilidad para los cuatro grupos
de enfermedades susceptibles de
recibir CCPPMM.

14 “Cid Egea, Loreto, FMLC, Diciembre 2011”
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Al principio de este capitulo, cuando se
trataron las situaciones susceptibles de
recibir CCPPMM (Apartado 1, C), se
indicd una clasificaciéon adaptada de
Michelson y Steinhorn, similar a la que
se presenta a continuacion, para
comprender mejor las distintas
situaciones de irreversibilidad™.

® Grupo I Enfermedad de base
potencialmente mortal sin
tratamiento (Cancer)

- Recaida de Ila enfermedad,
progresion de la misma o
empeoramiento  progresivo  del
estado clinico del paciente a pesar
del tratamiento indicado de primera
linea y tratamientos de rescate.

Grupo II: Enfermedad de base

potencialmente mortal (Fibrosis

quistica, enfermedad de Duchenne,

VIH)

- Progresién de la enfermedad

- Empeoramiento progresivo
estado clinico del paciente con:
0 Limitacién funcional grave
O Dependencia mantenida de

medidas de soporte

(oxigenoterapia, nutricién

artificial...)

Disminucién o acortamiento de

intervalos libres de

complicaciones.

del

Enfermedad de base
mortal  (Atrofia
espinal,

GRUPO II:
potencialmente
muscular

adrenoleucodistrofia)

15 Martino Alba R, iqué debemos saber sobre los
Cuidados Paliativos Pedidtricos en los nifios?. En
AEPap ed. Curso de Actualizacion en Pediatria 2012.
Madrid Exlibris Ediciones 2012 p, 285-92
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- Progresion de la enfermedad.
-  Empeoramiento  progresivo
estado clinico del paciente, con:
0 Limitacién funcional grave
0 Necesidad de instauracién de
medidas de soporte
(gastrostomia, oxigenoterapia...)
0 Disminucion o acortamientos de

del

intervalos libres de
complicaciones.

0 Incremento de medidas
terapéuticas para controlar

complicaciones (antiepilépticos)

0 Insuficiencia respiratoria
restrictiva por deformidades
ortopédicas o afectacién
neuromuscular.

® GRUPO IV: (Paralisis cerebral grave,
sindromes poliformativos

- Empeoramiento del estado clinico
del paciente
0 lgual a anterior

B. Necesidades de los ultimos
dias

Aliviar las necesidades fisicas del nifio
agonizante implica brindarle el mayor
bienestar posible. La transicion de curar
a cuidar a un nifio con una enfermedad
terminal significa ofrecerle la mayor
comodidad posible utilizando los
procedimientos menos invasivos que
estén a nuestro alcance y, a la vez,
mantener su privacidad y dignidad. Un
nino en estas condiciones tiene
basicamente las mismas necesidades de
un nino gravemente enfermo, como por
ejemplo:

® Una rutina para dormir vy
descansar. Su falta de suefio puede
estar motivada por las visitas

frecuentes de amigos y familiares,
por molestias, por miedo a no
volver a despertarse, por
intranquilidad o por desorientacidn
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entre el dia y la noche. Deje una luz
de noche encendida o una
campanilla o intercomunicador al
alcance de su hijo, de manera que,
si se despierta y esta confundido,
sepa en qué lugar se encuentra.
Consideraciones nutricionales.
Puede resultar dificil tratar las
consideraciones nutricionales de un
nino agonizante. A menudo, las
nauseas, los vomitos, la diarrea y la
ingesta reducida de alimentos
guardan relacién con los efectos del
tratamiento y la progresion de la
enfermedad. Por otro lado es
necesario considerar de forma
individualizada si aporta algun valor
positivo en la evolucién del
enfermo. Es mas frecuente Ia
insistencia familiar basada en el
caracter simbdlico de la
alimentacion y la negacién

Cambios en la evacuacién. Un nifio
gravemente enfermo o agonizante
también puede presentar cambios
en la evacuacion. Es posible que se
produzcan episodios de diarrea,
constipacion e incontinencia. Ante
estos casos, debe asegurarse de
gue el nifio se encuentre siempre en
un entorno limpio. También es
fundamental no avergonzar ni
humillar a un nifo que ha
comenzado a sufrir incontinencias
(incapacidad para controlar los
intestinos o la vejiga).

El cuidado de la piel. El cuidado de
la piel también puede ser una
preocupacion para un nifno
agonizante. El estado nutricional,
los problemas de evacuacién y la
inmovilidad pueden causar
interrupcion de la piel o dolor.
Cambios respiratorios: Disnea,
secreciones

El Control adecuado del dolor vy
otros sintomas
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100+
50+
80
04
60
50-
40
30-
20+
10

Es evidente la diferencia que existe entre el sintoma tratado y el tratamiento
satisfactorio Aunque estudios recientes indican que en los niflos con cdncer que
reciben cuidados paliativos el dolor y los sintomas se controlan de manera efectiva, el
manejo de sintoma sigue siendo un reto para la asistencia sanitaria; muchos nifios

B sintoma

B Grado de sufrimiento
del sintama

98%

—_—

Disnea

R ——

Poco apetito

— 1 —

Madseas Estrefimiento
y vomitos

reciben un tratamiento inadecuado o ni siquiera reciben tratamiento alguno (fig. 2)*°.

100+
B Sintoma tratado
90~ Tratamiento
satisfactorio
80- T6%
70 66%
B0 -
50- 44% 44%
40~
28%
30+
20%
20-
1086 10%
w4 1%
u T T T T L L | 1
Dolor Fatiga Disnea Poco apetito MNauseas  Estredimiento Diarrea
yvomitos

16 .. . _— .
“Sintomas y sufrimiento en los ultimos meses de vida (Fuente; Wolfe et al. 2000)”.

| 156l
—_



LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Segun refiere el grupo de trabajo de
Cuidados Paliativos en los nifios de la
OMC, el manejo clinico y global del nifio
y la familia a menudo esta marcado por
el abandono vy el aislamiento debido a
que no se dispone de servicios
especializados. Por consiguiente, la
familia asume toda la carga del cuidado
del nifio con las inevitables
consecuencias clinicas, sociales vy
econémicas que esto conlleva. Como
alternativa, el nifio es hospitalizado
durante los ultimos dias, aun cuando las
condiciones cinicas no lo requieran.

La carencia de conocimientos vy
habilidades es, con frecuencia, un
obstdculo para la prdactica diaria de los
CCPP. Lla falta de formacién es
especialmente evidente en: el manejo
del dolor y otros sintomas, la derivaciéon
de los pacientes a servicios de cuidados
paliativos y en la comunicacién con los
nifos en situacion terminal y sus
familias. Esto se debe a la ausencia de
una educacion y formacién reglada en
cuidados paliativos.

. . 74e 17
Implicaciones para las politicas

Los cuidados paliativos estan centrados en la familia; las familias y los hermanos/as
tienen necesidades complejas que deben ser evaluadas y manejadas correctamente.
Una Unica persona no puede abordar todas estas necesidades, por lo que se requiere

la intervencidn de un equipo interdisciplinar con experiencia.

17 “Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos en Nifios de la EAPC CUIDADOS PALIATIVOS PARA LACTANTES, NINOS Y
JOVENES LOS HECHOS Documento para profesionales sanitarios y responsables de politicas sanitarias, EAPC, 2009”

1571
—
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. 7 . s 1
Signos clinicos de la agonia™®

La situacion de agonia o de ultimos dias
es la fase que precede a la muerte
cuando ésta ocurre gradualmente. Se
manifiesta por la presencia de deterioro
fisico severo, debilidad extrema,
trastornos cognitivos y de conciencia,
dificultad de relacién y de ingesta vy

pronostico vital de dias. Para su
identificacion se debe:

e Buscar signos y sintomas

e Prestar especial atencién a los

cambios en algunos sintomas (disnea,
dolor...), o aparicién de otros nuevos.

e En el ambito de lo fisico
- Delirium

- Insuficiencia circulatoria (livideces,
frialdad...)

18 Bibliografia:

Documento SECPAL de cuidados
paliativos pediatricos.

Alivio del dolor y tratamiento paliativo
en el cancer infantil. OMS. Ginebra,
1999

Anand KJS, Hickey RR. Pain and its
effects in the human neonate and
fetus. N.Eng. j.MED 1987. 317. 1321-
29

Armstrong-Dailey A. Goltzer SZ.
Hospice care for children. Nueva York,
Oxford University Press, 2001
Goldman A. Care of the dying child .
Oxford University Press, 1994

Gomez Sancho M., Medicina Paliativa .
Madrid. Aran, 1998

McGrath P.A. Pain in children: nature,
assessment and treatment. Nueva
York, Guilford Publications, 1990
Sduckter NL. Tratamiento insuficiente
del dolor en nifios. Pediatr.Clin. North
Am.(ed.esp). 1989; 4: 845-59
Sduckter NL. Pain in infants children
and adolescents. Baltimore. Williams
Wilkins, 1993
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- Cambios en constantes vitales
(hipotension, pulso rapido, débil,

irregular...)

- Trastornos respiratorios (polipnea,
pausas...)

-Debilidad muscular

(encamamiento, pérdida tono vy
control esfinteres, nariz afilada...)

- Estertores premortem

- Disminuciéon u oscilaciones del
nivel de conciencia...

En el ambito de lo emocional:
Pueden aparecer reacciones
secundarias a la percepcién de la
muerte cercana o inminente tanto
del paciente, familia, como equipo
terapéutico mediante resignacion,
silencio, crisis de  agitacion,
ansiedad, frustracion, cansancio,
impotencia, rabia... La familia puede
reaccionar ante este estrés con una
gran demanda de atencién vy
soporte, demanda de ingreso ante
el miedo de la muerte en casa,
reivindicaciones terapéuticas poco
realistas, etc. Es muy importante
dar el apoyo adecuado.

Criterios diagndsticos en situacion de
Agonia (Menten 2004). Los signos a
destacar serian los siguientes:

Nariz fria o palida.

frialdad de extremidades.
Livideces.

Cianosis labial.

Estertores premortem.
Apneas ( >de 15 seg. / min),
Oliguria (< 300 cc/dia) o anuria
Somnolencia (> 15 h /dia)

Situacion preagonica. De 1 a 3 criterios
Situacion de agonia. Mas de 4 criterios

90% de probabilidad de fallecer en los
préximos 4 dias.
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Actuar en clave de recuperacion

1. Redefinicidn de objetivos dirigidos a mantener al paciente tan confortable como sea
posible, dando prioridad al control de sintomas.

2. Dar instrucciones concretas a la familia sobre los farmacos a administrar, las
complicaciones posibles mas frecuentes y la manera de actuar ante ellas.

3. Revisar farmacos y prescindir de aquellos que no tengan una utilidad inmediata y no
retirar los opioides potentes si ya los estaba tomando para evitar el sindrome de
deprivacion.

4. Cambiar la via de administracidon de farmacos, dada la dificultad para utilizar la via
oral. Las vias alternativas a la via oral son principalmente la via subcutanea y la
endovenosa. La via subcutdnea es la de eleccién el domicilio del paciente.

5. Facilitar aquellas medidas fisicas y ambientales necesarias para garantizar el maximo
confort y tranquilidad al enfermo.

6. En los casos en los que se plantee, disminuir farmacolégicamente el nivel de
conciencia para reducir el sufrimiento (sedacién en la agonia). Serd necesario informar
al paciente de nuestro propédsito y contar con su consentimiento. En caso de que el
paciente no pueda, por su edad o circunstancias clinicas, o no desee participar en la
toma de decisiones, se le preguntara a la familia sobre los deseos que el paciente pudo
expresar en situaciones similares, obteniendo el consentimiento, en este caso, de la
familia.

7. Mantener la comunicacion con el paciente, hablando en tono normal y extremando
el contacto fisico. Recordar a los familiares la importancia de la comunicacién no verbal
potenciandola en esta fase, al mismo tiempo que la capacidad por parte del paciente
de recibir percepciones.

8. Asegurar una adecuada informacion a la familia sobre todo lo que esta sucediendo.
9. Valorar las necesidades espirituales del enfermo y su familia, poniéndoles en
contacto con quien ellos requieran.

10. Dar consejos practicos para el momento del fallecimiento.

11. Mantener comunicacion estrecha con el resto del equipo, sobre la situacion del
paciente y de su familia. Dejar constancia en la historia clinica.

12. Una de las caracteristicas de la situacidn de Ultimos dias o agonia, es que se trata de
una situacion tremendamente dinamica, en la que cuanto mas cerca esta la muerte,
mas cambiante suele ser la situacion, por lo que es prioritario no solamente hacer una
valoracion puntual del paciente-familia sino que ésta debe ser revisada
frecuentemente.”

19 Cia Ramos, R et al: Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos. Consejeria de Salud, 2007
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C. Aspectos éticos y juridicos del
final de la vida

La aplicacion del marco ético y juridico
general a la toma de decisiones al final
de la vida en las personas menores de
edad requiere analizar con
detenimiento los diferentes escenarios
ante los que se enfrentan profesionales,
pacientes y familias.

.« e . 2
Consentimiento informado 0

Es la conformidad libre, voluntaria y
consciente de un paciente,
manifestada en pleno uso de sus
facultades, después de recibir la
informacion adecuada, para que tenga
lugar una actuacion que afecta a su
salud.

La informacién es esencial para poder
participar de una manera activa en la
toma de decisiones, maximo en el
escenario del final de la vida, donde
pueden concurrir planteamientos ético-
legales  especificos: rechazo  del
tratamiento, limitacion del esfuerzo
terapéutico, sedacion......
En el escenario de la persona menor de
edad cabe preguntarse por la capacidad
para la toma de decisiones y aunque el
consentimiento informado deba
aplicarse también en el caso de los
menores, lo cierto es que no existe una
linea divisoria rigida entre las
necesidades de proteccion vy las
necesidades de respeto a la autonomia.

2
0 “El FINAL de la vida en la infancia y la adolescencia

: aspectos éticos y juridicos en la atencidon sanitaria /
coordinacion, Maria J.Escudero Carretero, Pablo
Simon Lorda ; autoria, Josefa Aguayo Maldonado ...
[et al.]. [Sevilla] : Consejeria de Salud, [2011]”
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La actitud mas razonable pasa por
establecer una valoracion global de la
capacidad del menor que incluya la
exploracion de tres elementos basicos:

e Grado de madurez del
concreto

menor

e Grado de dificultad de la decisidn

e Circunstancias y contexto en el
gue se toma la decision
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. . .« . «sr 21 . .
Criterio para la toma de decisiones de representacion® (criterios para como debe
actuar el representante del menor cuando éste no tiene edad o no es capaz de tomar la
decision).

El representante debe actuar buscando siempre el mayor beneficio del menor y el
respeto a su dignidad personal. Para determinarlos tiene que tomar en consideracién
tres elementos:

Los deseos explicitos previos del paciente menor de edad, especialmente cuando
el menor tiene mas de 12 afios. Es conveniente explorar abiertamente estos
deseos y preferencias con el menor, en un marco adaptado a su capacidad de
comprensidon, mediante procesos de Planificacion Anticipada. Deberian ser
registrados adecuadamente en la Historia Clinica. En Andalucia, los menores
emancipados pueden expresarlo en un Documento de Voluntades Vitales
Anticipadas, lo que convierte su decisién en juridicamente vinculante.

En el caso de menores que no pueden expresarse por si mismos, por ejemplo, por
un agravamiento de su estado clinico, debe tenerse en cuenta lo que, a juicio del
representante, el menor hubiera deseado y preferido si ahora pudiera
comunicarlo. Esto es lo que se llama “juicio sustitutivo”.

Lo que a juicio del representante, con apoyo del profesional, se considera el mayor
beneficio o mejor interés para el menor. Este mayor beneficio exige ponderar
elementos relacionados tanto con la cantidad de vida (prondstico) como con la
calidad de vida (complicaciones y secuelas a corto, medio y largo plazo).

2

“El FINAL de la vida en la infancia y la adolescencia : aspectos éticos y juridicos en la atencion sanitaria /

coordinacion, Maria J.Escudero Carretero, Pablo Simdn Lorda ; autoria, Josefa Aguayo Maldonado ... [et al.]. [Sevilla]
: Consejeria de Salud, [2011]”

I
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LIMITACION DEL ESFUERZO

TERAPEUTICO (LET)?

Retirada o no instauracion de una
medida de soporte vital o de cualquier
otra intervenciéon que, dado el mal
prondstico de la persona en términos
de cantidad y calidad de vida futuras,
constituye, a juicio de los profesionales
sanitarios implicados, algo fuatil, que
solo contribuye a prolongar en el
tiempo una situacion clinica carente de
expectativas razonables de mejoria.

Antes de tomar una decisién en este
sentido, el equipo sanitario realiza un
analisis de los datos clinicos y valora los
riesgos y beneficios.

Otro elemento que tendrd que
introducir el personal sanitario en su
decision es la propia opinién de la
persona afectada (adolescentes vy
jovenes), cuando pueda expresarla, o a
través de su Voluntad Vital Anticipada,
cuando no pueda expresarla y la haya
realizado. Si no la ha realizado, se
tendréa en cuenta la opinion de la
familia o de su representante.

2. Dicha limitacién se llevard a cabo
oido el criterio profesional del
enfermero o enfermera responsable de
los cuidados y requerird la opinion
coincidente con la del médico o médica
responsable de, al menos, otro médico
o médica de los que participen en su
atenciéon sanitaria. La identidad de
dichos profesionales y su opinidn sera
registrada en la historia clinica.

3. En cualquier caso, el médico o
médica responsable, asi como los
demads profesionales sanitarios que
atiendan a los pacientes, estdn
obligados a  ofrecerles aquellas
intervenciones sanitarias necesarias
para garantizar su adecuado cuidado y
confort

Articulo 21 (LMD). Deberes respecto a
la limitacidn del esfuerzo terapéutico.

1. El médico o médica responsable de
cada paciente, en el ejercicio de una
buena practica clinica, limitarda el
esfuerzo terapéutico, cuando |Ia
situacion clinica lo aconseje, evitando
la  obstinacion  terapéutica. La
justificacion de la limitacion debera
constar en la historia clinica.

22 “Fuente: Ley 2/2010 de derechos y garantias de la
dignidad de la persona en proceso de Andalucia”

Cia Ramos R et al “Guia del Ciudadano en Cuidados
paliativos. Consejeria de Salud, 2009
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RECHAZO DE TRATAMIENTO 2

Retirada o no instauracion de una
medida de soporte vital o de cualquier
otra intervencion a peticion de un
paciente libre, bien informado y capaz
0, en caso de incapacidad, de sus
representantes o sustitutos, porque se
considera que no es adecuada o
aceptable para dicho paciente.

Las personas pueden aceptar o rechazar
el tratamiento indicado, aunque sea el
mds beneficioso para su situacion
clinica, si asi lo deciden. Solo en algunas
ocasiones el personal sanitario puede
actuar sin contar con la opinion de la
persona afectada o su representante,
cuando ésta no es capaz. Estas
situaciones excepcionales son:

Cuando exista peligro para la salud
publica

23 “El FINAL de la vida en la infancia y la adolescencia
: aspectos éticos y juridicos en la atencion sanitaria /
coordinacién, Maria J.Escudero Carretero, Pablo
Simon Lorda ; autoria, Josefa Aguayo Maldonado ...
[et al.]. [Sevilla] : Consejeria de Salud, [2011]”
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e Ante una urgencia inesperada que
no permite demora, si no existe
conocimiento  previo de  sus
preferencias“.

El problema del rechazo de tratamiento
por un menor en un contexto de
atenciéon al final de la vida estd
estrechamente ligado a la problematica
de la capacidad para decidir.

Si los profesionales piensan que, mas
alla de las discrepancias con respecto a
los objetivos terapéuticos, existen
indicios de que los padres no actuan
movidos por el interés del menor sino
por otro tipo de consideraciones
deberian consultarlo primero al Comité
de Etica Asistencial y, si se estima
necesario, ponerlo en conocimiento del
Ministerio Fiscal o del Juez de Guardia.

SEDACION?

Administracion de farmacos, en las
dosis y combinaciones requeridas, para
reducir la conciencia de la persona en
situacion terminal o de agonia, para
aliviar adecuadamente uno o mas
sintomas refractarios, previo
consentimiento informado explicito del
paciente o, en caso de incapacidad de
éste, de sus representantes o
sustitutos.

24 Cia Ramos R et al “Guia del Ciudadano en
Cuidados paliativos”. Conserjeria de Salud, 2009

25 “El FINAL de la vida en la infancia y la

adolescencia : aspectos éticos y juridicos en la
atencion sanitaria / coordinacién, Maria J.Escudero
Carretero, Pablo Simdn Lorda ; autoria, Josefa
Aguayo Maldonado ... [et al.]. [Sevilla] : Consejeria de
Salud, [2011]”

SEDACION PALIATIVA EN PEDIATRIA®®

El sufrimiento ante la muerte puede
parecer un problema inabarcable. Sin
embargo, si se aborda desde mdultiples
dimensiones (fisica, psicoemocional,
social, espiritual, familiar, entre otras),
se puede dar respuesta, al menos
parcialmente, a las distintas
necesidades que se detectan, logrando
gue el resultado global se perciba como
un alivio del sufrimiento.

Uno de los aspectos mas importantes es
el control de los sintomas que pueden
ocasionar un intenso sufrimiento. Si
uno o mas sintomas son refractarios, se
debe valorar la posibilidad de recurrir a
la sedacion paliativa.

Se denomina Sintoma refractario a
aquel que no responde al tratamiento
adecuado y precisa para ser controlado,
reducir la conciencia del paciente.

Al igual que ocurre en los adultos, en la
fase final de la enfermedad, (oncoldgica
o no oncoldgica) pueden aparecer
sintomas que no son posibles de
controlar a pesar de intensificar las
medidas terapéuticas siendo necesario
disminuir el nivel de conciencia para
poder controlar dichos sintomas.

La sedacién paliativa es siempre una
sedacién primaria, puesto que Ila
sedacién secundaria, por aplicaciéon de
otros tratamientos paliativos (opioides,
etc.), no se considera sedacion
paliativa.

26 “Sedacion paliativa y sedacion terminal
:orientaciones para la toma de decisiones en la
prdctica clinica : documentos de apoyo. -- [Sevilla] :
Consejeria de Salud, [2005]”
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La sedacién puede ser continua o
intermitente, seglun permita o no,
intervalos libres de sedacién y también,
superficial o profunda segun la
intensidad de la sedacion aplicada. La
intensidad de la sedacién se debe
graduar siempre, buscando el control
del sintoma refractario, manteniendo a
la vez el mayor nivel de conciencia
posible.

Sedaciéon paliativa en la Agonia:
también es llamada sedacion de ultimos
dias, porque se administra en pacientes
cuya muerte se prevé muy proxima. Es
continua, y tan profunda como sea
necesaria para aliviar un sufrimiento
intenso fisico o psicoldgico,

Puntos clave de la sedacidon paliativa
son:

e Paciente con enfermedad
terminal de causa oncoldgica
no oncoldgica

e Presencia de wuno o \varios
sintomas refractarios

e Consentimiento informado del
paciente y si no es posible de su
familia o representante

4. LA ATENCION AL DUELO

El duelo es un estado de pensamiento,
sentimiento y actividad que se produce
como consecuencia de la pérdida de
una persona querida, asociandose a
sintomas fisicos y emocionales.

Tiene una funcion adaptativa que es la
de ayudar al doliente a adaptarse a la
pérdida y a continuar viviendo sin esa
persona significativa. Distintos autores
y autoras coinciden en que la pena
psicolégica per se no es patoldgica: al

164l
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Debe quedar claro que el objetivo es
aliviar el sufrimiento y no acelerar el
proceso de la muerte, intentando
mantener en la medida de lo posible la
capacidad de comunicacién entre la
persona menor y su familia.

Es fundamental en la sedacion
paliativa el seguimiento continuado de
la misma. Para ello se utiliza la escala
de Ramsay como standard para la
monitorizacién del nivel de sedacion.

1. Paciente agitado, angustiado.

2. Paciente tranquilo, orientado vy
colaborador.

3. Paciente con respuesta a
estimulos verbales.

4. Paciente con respuesta rdpida a
la presion glabelar o estimulo
doloroso.

5. Paciente con respuesta perezosa
a la presion glabelar o estimulo
doloroso.

6. Paciente sin respuesta.

Para seguir, con detalle, las indicaciones
de la sedacion paliativa en pediatria
consultar el apartado 2 del anexo 6,
Recomendaciones operativas en
CCPPMM.

contrario, su elaboracion puede
fortalecer la madurez y el crecimiento
personal. Este proceso es
particularmente intenso cuando la
persona que fallece es un nifio o un
adolescente.

La duracion por el duelo de una persona
muy querida puede durar entre 1 y 3
afios. La intensidad y duracion del duelo
depende de diversos factores:
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e Del tipo de muerte (esperada,
imprevista, repentina, apacible,
violenta....)

e De la intensidad de la unién con la
persona fallecida

e De las caracteristicas de la relacion
con la persona perdida
(dependencia. Conflictos,
ambivalencia...)

e Llaedad...

A. Proceso del duelo?’

El duelo es un proceso dinamico y
continuo, que habitualmente atraviesa
por las siguientes etapas:

— Fase de embotamiento: Es un estado
de shock que se expresa con sensacion
de perplejidad y entumecimiento
emocional, incluyendo sentimientos de
irrealidad. Se produce inmediatamente
después del fallecimiento, dura horas o
pocos dias.

— Fase de anhelo y busqueda: Hay una
gran necesidad de buscar a la persona
perdida.

En esta fase pueden aparecer
fendbmenos psiquicos, pensamientos
obsesivos, angustia

y afliccién, rabia, inseguridad y baja
autoestima, asi como miedos a nuevos
desastres Puede durar semanas...

— Fase de desorganizacion vy
desesperanza: Se producen
pensamientos repetitivos sobre Ia

7 .
“CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS ATENCION
INTEGRAL AL PACIENTE Y SU FAMILIA. Edita: Consejeria de

Salud. 2003”

pérdida junto a largos periodos de
apatia y desesperacién. También puede
darse aislamiento y ausencia de visién
de futuro. Al existir un fracaso en la
busqueda, se empieza a interiorizar la
realidad. Suele durar meses,

— Fase de reorganizacion: El duelo se
completa y la persona se adapta a la
realidad.

“Exteriorizar las emociones y el dolor es
fundamental en la resolucion del
duelo”. (13)

El proceso de duelo comienza desde el
momento que se tiene conciencia de
pérdida. Es decir, desde que se
confirma un diagndstico con prondstico
de evolucién desfavorable. El objetivo
principal es facilitar el proceso de
adaptacion 'y prevenir un duelo
complicado.

El personal de la salud debe tener una
concepcion biopsicosocial del duelo que
les permita, en caso necesario, iniciar
intervenciones especificas, mas alla del
apoyo  social inespecifico. Esta
concepcion englobaria las siguientes
perspectivas:

1. PSICOLOGICA: que asume la
inevitabilidad del duelo vy
distintas formas de reaccionar
en su vivencia

2. PSICOSOCIAL: Que contempla
las distintas transiciones y el
tiempo que puede llevar la
adaptacion a la pérdida.

3. ETICO-ANTROPOLOGICA: El
duelo conduce a una
reconstruccion del mundo
interno

4. BIOLOGICA: Que revisa las
respuestas fisioldgicas,

emocionales y alteracion de
ritmos ligados al duelo (Caycedo
Bustos, 2007)
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En la sociedad moderna se impide la
escenificacion del duelo en su vertiente
publica, impidiendo el consuelo social
de las amistades y el reconocimiento
publico de la pérdida. Lejos ya de las
exageradas manifestaciones antiguas
qgue vivia el doliente. La pérdida de
espacios y rituales sociales en los que
expresar sentimientos y recibir apoyos,
lleva en muchas personas a interpretar
el duelo como una enfermedad, por lo
gue acuden, durante los primeros tres
meses, periodo de duelo funcional, a los
servicios de Salud Mental en busca de
ayuda (Rodriguez Rodriguez, 2001).

La situacién se agrava en el caso de los
gue migran de una cultura a otra. Estas
personas se encuentran sin un espacio
social para expresar su dolor. Sus
costumbres y sus practicas, religiosas o
espirituales, no son comprendidas por

la sociedad que los acoge. Este hecho

dificulta, aun mas en su caso, la
recepciéon de apoyo social (Yoffe,
2002).%®

Como trasfondo terapéutico de todo
proceso, Worden describe las cuatro
tareas que la persona ha de llevar a
cabo:

A. Aceptar la realidad de |Ia
pérdida.

B. Expresar Vi elaborar
pensamientos, sentimientos y
emociones.

2

8 “Guia para profesionales para profesionales de la
salud ante situaciones de duelo. Consejeria de Salud.
20117
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C. Adaptarse a la nueva situacion.
desarrollando nuevas
habilidades, asumiendo sus
roles y buscando significado y
sentido a la propia vida.
Establecer nuevas relaciones y
seguir viviendo. teniendo en
cuenta de que no se trata de
renunciar al fallecido sino de
encontrarle un lugar apropiado
en su vida psicolégica dejando
espacio a los demds vy
permitiendo al doliente vivir
eficazmente.

B. Atencion al duelo en cuidados
paliativos

La atencion al duelo en Cuidados
Paliativos incluye tres periodos:

antes del fallecimiento,
durante el proceso de agonia

y debe prolongarse, si

necesario, después
fallecimiento.

es
del

Los predictores de riesgo nos van a
permitir identificar a las personas que
probablemente necesitaran apoyo tras
la pérdida de su familiar. Esto nos
permite  ofrecer alternativas de
prevencion antes y después del
fallecimiento con el objetivo de facilitar
la elaboracién del duelo y la adaptacion
a la nueva situacion.
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Las técnicas de intervencion generales se pueden resumir con el acronimo REFI N O,

cuyo significado es:

Establecer una Construir una adecuada relacién profesional con la persona en
Relacién adecuada | duelo es el fundamento y el principio de todo.

Escucha activa

La escucha activa es atenta, centrada e intensa; es una escucha
de la otra persona y de si mismo/a.

Facilitacién

Es favorecer la comunicacién, esperar, tener paciencia. Hacerle
un espacio al otro/a (al doliente) y darle “permiso” con nuestra
actitud y ese clima “seguro” que hemos creado, para que se
desahogue o exprese sus emociones mds profundas.

Informar al doliente que tiene derecho a sentir lo que siente;

Informar aclararle que hay un proceso de adaptacion que lleva un

tiempo y orientarle sobre las dudas mas habituales.

Normalizar

puede seguir sintiéndolos.

Es asegurarle que lo que siente, piensa, hace... es totalmente
normal y lo natural en su situacidn... Esto valida sus reacciones
y sentimientos, los legitima, confirma, desculpabiliza y, ademas,

Orientar

Es guiar, sugerir, aconsejar... o, incluso, prescribir mediante
instrucciones concretas determinadas conductas o rituales.

a) Estrategias utiles con nifos vy
adolescentes ante el fallecimiento

. 2

de un ser querido ?

Se puede favorecer el duelo posterior
siguiendo unas sencillas lineas de

conducta. =

Antes del fallecimiento:

= No apartarles de la situacion e
implicarles de alguna manera de los
cuidados del enfermo (por ejemplo
encargarle de cosas sencillas, que no
falten pafiuelos, llevarle el vaso de
agua, las zapatillas...)

= Silo desean, es importante que los
nifios y adolescentes puedan
despedirse de sus personas
queridas. Resulta mds oportuno

29 “El FINAL de la vida en la infancia y la adolescencia

: aspectos éticos y juridicos en la atencion sanitaria /
coordinacion, Maria J.Escudero Carretero, Pablo
Simon Lorda ; autoria, Josefa Aguayo Maldonado ...
[et al.]. [Sevilla]: Consejeria de Salud, [2011]”
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hacerlo cuando el enfermo mantiene
sus facultades. La muerte de esta
manera es algo real y le va a ser mas
facil hacerse a la idea de que la
persona se ido para siempre.

Conviene informarles de los que
esta sucediendo (enfermedad grave,
muerte...) de forma sencilla, natural
y lo antes posible. Para ello se
debera buscar el momento y lugar
adecuados. Si la persona querida ya
ha fallecido, convendra explicarles
gradualmente y con pocas palabras
como ocurrid la muerte y responder
a todas las preguntas que planteen;
su fantasia puede ser en algunas
ocasiones peor que la realidad. Es
preferible que sean los padres los
que den la mala noticia, pero si no
resulta posible, es importante
escoger a una persona
emocionalmente proxima y
subrayarle que sus padres no estan
con ellos porque no pueden y no
porque no quieren.
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Después del fallecimiento.

Permitirles ver el cadaver si lo
desean y participar en los ritos
funerarios puede ayudarles a
comprender la muerte y facilitarles
el proceso del duelo. Si deciden ver
el caddver es conveniente que lo
hagan acompafiados de un familiar o
persona cercana y pueda contestar
sus preguntas y aclarar sus dudas. Si
no quieren ver el cadaver o
participar en los ritos no se les debe
obligar; ademas debemos evitar
sentimientos de culpa en el caso de
gue no quieran acudir.

Favorecer la expresion de las
emociones: A los pequefios les suele
ser util el uso del juego, el dibujo.
Por otra parte no olvidemos que los
nifios manifiestan su dolor por la
pérdida de manera diferente a los
adultos y pueden mostrar cambios
frecuentes de humor, disminuir el
rendimiento escolar y presentar
alteraciones en la alimentacion y el
suefo

Eliminar el sentimiento de culpa:
Los nifios con su fantasia pueden
considerar que algo que pensaron o
dijeron en algun momento
determinado, ha ocasionado la
muerte de la persona querida. Hay
gue decirles con tranquilidad, pero
con firmeza que no ha sido culpa
suya y ayudarles a ver la diferencia
entre deseo y realidad.

Mantenerse fisica Vi
emocionalmente cerca de ellos,
garantizarles el afecto, compartir el
dolor y ofrecerles modelos de
actuacién. Hay que comentarles que
no vamos a olvidar al ser querido

|66l
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muerto y que vamos a seguir
queriéndolo.

= Retomar lo antes posible el ritmo

cotidiano de las actividades como
forma de ayudarles a normalizar su
vida. Resulta necesario mantener las
rutinas y las normas siempre que
resulte posible. Es muy importante
mantener los habitos, las
costumbres, los horarios y las
normas establecidas de manera que
el nifio no sienta que el mundo
entero se desestabiliza y se
desorganiza ante él.

= Evitar plantear expectativas muy

altas o plantearles
responsabilidades excesivas
olvidando la edad que tienen.

=  Potenciar los elementos

adaptativos existentes (salidas con
SUS amigos con sus amigos, juegos,
deportes...)

= Evitar que ocupen el “lugar o papel”

de la persona fallecida como forma
de agradar o satisfacer a los adultos;
por mucho que lo intenten, no van a
poder conseguirlo y estarian
abocados al fracaso y la frustracion.
Ademas esto dificulta la busqueda
de su propia identidad.

Signos de alarma en el nifio que
pueden hacer pensar en una evolucidn
complicada del duelo®

= Llorar en exceso durante periodos
prolongados.

= Rabietas frecuentes y prolongadas.

= Apatia e insensibilidad.

0 “Fuente: Nomen Martin, L. Tratando...el proceso
de duelo y de morir. Piradmide. Madrid.2008.”
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Pérdida de interés por los amigos o

actividades que le resultaban
agradables durante un tiempo
prolongado.
Pesadillas y pérdida de suefo
frecuentes.

Miedo a quedarse solo.
Comportamiento infantil durante un
tiempo prolongado (por ejemplo,
hacerse pis, hablar como un bebé o
pedir comida a menudo)

PROCESO NORMAL DE DUELO ‘

La pena se expresa normalmente.

Tiene una duracién limitada en el
tiempo (aproximadamente entre
1y 2 afios)

Pasados los primeros dias, el
doliente realiza las actividades de
la vida cotidiana con “normalidad”
aunque con animo apatico y
ansiedad.

=  Frecuentes dolores de cabeza, solos
o acompafiados de otras dolencias
fisicas.

= Imitacién excesiva de la persona
fallecida y expresiones repetidas del
deseo de encontrarse con ella

= Cambios importantes en el
rendimiento escolar o no querer ir a
la escuela

COMPLICACION EN EL DUELO
No se expresa en absoluto la pena
Se expresa la pena con la misma intensidad
durante un largo periodo
Se muestra incapacidad para desvincularse
del fallecido. Se expresa mediante culpa
excesiva o auto-reproches.

Incapacidad de recomenzar la vida en un
nuevo marco sin el fallecido

Cualquier alteracién mental diagnosticada a
partir de los seis meses del fallecimiento
debe ser explorada por su posible conexion
con la pérdida (fundamentalmente
depresion, trastornos de ansiedad,
adicciones).

Y para finalizar, como resumen
algunos consejos para ayudar a nifios y
nifas a sobrellevar el duelo de
Concepcidn Poch Avellan, **

Decirselo lo mas pronto posible. Es
importante no utilizar eufemismos
ni subterfugios del estilo "se ha ido
de viaje", "lo han llevado al
hospital", etc.

Ofrecerle informacion facil, simple
y adaptada a su edad.

3

! “Adaptada de: Poch, C, Herrero O. La muerte y el
duelo

en el contexto educativo. Reflexiones,

testimonios y actividades. Barcelona: Paidds, 2003.”
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= Dejarles muy claras dos ideas
basicas: que la persona muerta no
volvera y que su cuerpo esta
enterrado o bien reducido a cenizas
si ha sido incinerado.

=  Permitir que el nifio pase por sus
propias fases de duelo: choque vy
negacion, sintomas fisicos, rabia,
culpa, celos, ansiedad y miedo,
tristeza y soledad.

= Permitirles el llanto y el enfado. No
esconder tampoco nuestro propio
dolor.




LLAMANDO A LA PUERTAZUL. Al lado del menor en situacion de adversidad en salud

Ayudarle a expresar sus
sentimientos por medio del juego,
el dibujo, etc. Ser conscientes que
los expresaran de forma distinta a
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como lo hacemos las personas
adultas.

Dejar que se queden con algun
recuerdo de la persona difunta.
Permitirles que asistan al funeral.



Rq .. Recopilar Y Fesaltar

e En cuidados Paliativos es fundamental el concepto de la unidad paciente-familia
como destinatarios compartidos de la atencién sanitaria

e Hay que valorar como viven la enfermedad los menores afectados, sus padres, sus
hermanos, sus abuelos, otros familiares y amigos, ademds de dar apoyo vy
seguimiento

e Especial atencion a personas menos favorecidas, los miembros de algunas minorias
étnicas, la gente mayor y los nifios......

e El nifio enfermo prefiere estar en su casa con sus padres, sus hermanos, amigos,
juguetes, espacios conocidos, sus fantasias, sus juegos....

e Es importante el seguimiento continuo para el apoyo al nifio y su familia, con una
fuerte implicacion emocional en estas situaciones.

e FEI90% de los nifilos mueren en Unidades de Cuidados Intensivos o Intermedios.

e Existen estudios de depresidn y peor evolucién de su enfermedad cuando el nifio se
encuentra aislado de su familia.

e Un protocolo de Atencién compartida entre los recursos avanzados de Cuidados
Paliativos y los pediatras de Atencidn Primaria podria permitir la atencién adecuada
del nifio en su domicilio, ademas del apoyo familiar y social.

e En la etapa escolar para el nifio enfermo la hospitalizacidon supone ahora, no solo la
separacion de los padres, sino también de los amigos del colegio

e En la adolescencia predomina la amargura e ira por las limitaciones que la
enfermedad pone al desarrollo de su identidad y autoestima.

e Es fundamental adaptarse a la edad y grado de compresidn del nifio y adolescente,
para crear un marco adecuado de atencién y comunicacién

e La ley de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la
Muerte recoge los derechos y garantias de las personas de cualquier edad y por
tanto de los nifos y adolescentes

e Sin duda, el reconocimiento precoz de los sintomas y su adecuado tratamiento
conllevara una mejor calidad de vida de estos nifios y facilitara la comunicacién con
ellos, con sus padres y resto de familiares y amigos
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Rq .. Recopilar Y Hesaltar

e Siel nifio dice que le duele, o lo manifiesta de alguna manera (llanto, gritos.), es que
le duele, por lo que habra que valorar el dolor y tratarlo con prontitud

e El nifo tiene derecho a ser informado adecuandose a su capacidad de comprension.

e Hay que ser muy creativo y sensible para comunicarse con el nifio, en la forma en la
que él quiere que se realice.

e En el domicilio es muy importante la actuacidn conjunta de profesionales sanitarios,
familia, voluntariado, movimientos asociativos.....para una atencion integral

e La enfermedad del menor tiene un impacto intenso en la familia: emocional,
laboral, econémico, en la dindmica familiar, en su salud...

e Promoviendo la participaciéon activa de la familia se previene el duelo patolégico.

e Es importante en la atencidén sanitaria el respeto a los valores, creencias, de la
persona menor y su familia.

o “El hecho es que los ninos enfermos y sus hermanos son, normalmente, conscientes
de su propia situacién

e Los nifios necesitan nuestra ayuda y nuestro acompafiamiento, porque su concepto
de muerte esta en construccidn, asi como su propia elaboracion del duelo.

e La evaluacioén, prevencion y tratamiento de los sintomas son la base para mejorar la
calidad de vida y son fundamentales en todos los programas de cuidados paliativos
de menores.

e Demasiadas familias se quedan solas para afrontarlo. El apoyo continuado a la
familia, independientemente del entorno en el que se proporcionen los cuidados,
es esencial para que los programas de CCPPMM sean efectivos.

e Existe una carencia considerable de conocimiento y de formacion, por lo que es
imprescindible seguir realizando cursos para los profesionales y el voluntariado y
personas cuidadoras que les proporciones competencias en este tipo de atencién

e Los cuidados paliativos estan centrados en la familia; las familias y los hermanos/as
tienen necesidades complejas que deben ser evaluadas y manejadas
correctamente. Una Unica persona no puede abordar todas estas necesidades, por
lo que se requiere la intervencion de un equipo interdisciplinar con experiencia.
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Rq .. Recopilar Y Fesaltar

e Es importante resaltar en estos momentos el derecho a la informacion vy
consentimiento informado, asi como el rechazo al tratamiento, la limitacion del
esfuerzo terapéutico y la sedacion paliativa

e Puntos clave de la sedacidn paliativa son:

- Paciente con enfermedad terminal de causa oncolégica no oncoldgica

- Presencia de uno o varios sintomas refractarios

- Consentimiento informado del paciente y si no es posible de su familia o
representante

e Hoy en dia se quiere ocultar el duelo, de la misma manera que se quiere ocultar la
muerte, impidiendo muchas veces el consuelo social del doliente de amistades,
conocidos...

e El duelo complicado puede tratar de prevenirse antes del fallecimiento del
paciente

e Elacompafiamiento es muy importante en el momento del fallecimiento
e Después del fallecimiento se hace muy importante el seguimiento

e No apartar al nifio y hacerle participe cosas sencillas para los cuidados de su ser
querido, le ayudara en la resolucién del duelo posteriormente

e Niflas y nifios, tienen el derecho de tener informacién sobre lo que les sucede a sus
seres queridos, a tomar parte activa del proceso y a que se fomenten todas las
actuaciones pertinentes para que su duelo sea elaborado de forma adecuada.
Nadie puede quitarles ese derecho, aunque segun la edad podamos abordarlo de
una forma o de otra.

e Recordar que los nifios también tienen derecho a reir y ser felices y a seguir con la
rutina diaria tanto como sea posible, ya que esto da seguridad al nifio.
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