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Los cuidados paliativos: un modelo
de atencion integral al nifio gravemente
enfermo y a su familia
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En este articulo se exponen aspectos como la importan-
cia de las actitudes del personal sanitario ante la muerte y
la enfermedad grave del nifno, las diferentes trayectorias
de la muerte pediatrica, las razones por las que nifios con
enfermedades que amenazan su vida y sus familias sufren
y las caracteristicas que hacen de los cuidados paliativos
un desafio para nifios, familias, personal sanitario y la so-
ciedad. Se definen los conceptos de cuidados paliativos pe-
diatricos y se describen diferentes enfoques, ademas de
exponer los principios universales de estos servicios. Se
presta especial atenciéon a los modelos que apoyan el ini-
cio de los cuidados paliativos en el diagndstico de la en-
fermedad grave, que no requieren un prondstico de vida
a corto plazo, y que no excluyen tratamientos curativos o
que prolonguen la vida, ya que estos enfoques pueden be-
neficiar a los nifios que sobreviven condiciones médicas
graves, asi como a los que fallecen y sus familias. Se pro-
pone la necesidad de ciertos cambios mediante educacién
e investigacion para mejorar la calidad de vida de nifios
y las familias que actualmente sufren, la satisfaccion y
cohesion del personal sanitario y la calidad de los servi-
cios asistenciales.

Palabras clave:

Niiio. Adolescente. Cuidados paliativos. Hospital pe-
didtrico. Actitudes bacia la muerte. Calidad de la atencion
sanitaria.

PEDIATRIC PALLIATIVE CARE: A COMPREHENSIVE
MODEL OF CARE FOR CHILDREN WITH
LIFE-THREATENING CONDITIONS AND THEIR
FAMILIES

The present article reviews aspects unique to pediatric
palliative care: the attitudes of medical staff toward pedia-
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tric death and life-threatening conditions, distinct patterns
of pediatric deaths, the causes of suffering in children
with life-threatening conditions and their families, and the
features that make palliative care a challenge for children,
families, medical staff and society. Concepts of pediatric
palliative care and various approaches are described. In
addition, Universal Principles of Pediatric Palliative Care
are presented. Special attention is paid to approaches that
start palliative care at diagnosis of a life-threatening con-
ditions, do not require a short-term life prognosis and do
not exclude curative or life-prolonging therapies since
these approaches can benefit both children who survive
life-threatening conditions and those who die, as well as
their families. The need for certain changes through edu-
cation and research is proposed to improve the quality of
life of children and families who currently suffer, satisfac-
tion and cohesion among medical staff, and healthcare

quality.

Key words:
Child. Adolescent. Palliative care. Pediatric hospital.
Attitude to death. Healtbcare quality.

INTRODUCCION

Los cuidados paliativos pedidtricos son un reto ante el
que se encuentran ninos, familias, profesionales sanitarios
y la sociedad en general.

El personal sanitario desempena un papel muy impor-
tante en las vidas de los nifios que fallecen y en las de sus
familias. En el mejor de los casos, los profesionales sani-
tarios pueden ayudar a todas las personas a las que afec-
ta la muerte del nifio a tomar conciencia de que han he-
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cho todo lo que han podido para ayudar, se ha preveni-
do un sufrimiento evitable mediante el adecuado trata-
miento de sintomas y las decisiones tomadas, y que los
padres han sido unos buenos padres, facilitando la elabo-
racién del duelo. En otros casos las familias se encontra-
rdn con un sistema sanitario que deja a las familias con el
recuerdo doloroso de un sufrimiento innecesario, con
el recuerdo de actitudes y palabras insensibles y doloro-
sas, y dudas durante toda la vida sobre las decisiones que
tuvieron que tomar en un momento determinado.

La muerte llega a los nifios de muchas maneras, aun-
que ciertos patrones sean mas comunes que otros. Para
muchos recién nacidos prematuros o con enfermedades
mortales la muerte tiene lugar al poco tiempo del naci-
miento. Para muchos otros ninos, ésta aparece repenti-
namente, avisando o sin avisar, tras dafos repentinos in-
tencionados o no intencionados (accidentes, homicidios y
suicidios). Incluso para los ninos con enfermedades fata-
les y progresivas que experimentan y sobreviven varios
episodios graves que amenazan la vida, la muerte en una
crisis final sorprende a los padres y se considera no es-
perada. Algunos ninos mueren por enfermedades graves
potencialmente curables (como el cancer) tras un largo
periodo de recuperacién aparente. La trayectoria de la
muerte del nino influye en las demandas de la situacion,
y el personal sanitario se encuentra ante la necesidad de
responder a estas demandas!.

Las causas e implicaciones de la muerte de un nifio son
bastante diferentes de las de los adultos, por lo que las
guias de cuidados paliativos apropiadas para adultos a
menudo no lo son para la poblacién pediatrica.

Los ninos con enfermedades graves y sus familias pue-
den sufrir porque!”7:

1. La muerte en ninos es un fenémeno extrano, por lo
cual no es probable que médicos, enfermeras, psicolo-
gos, trabajadores sociales, pedagogos, religiosos, etc., ten-
gan experiencia en cuidados paliativos pediatricos. Asi
mismo, los profesionales de cuidados paliativos de adul-
tos no tienen una formacion adecuada para tratar fisica,
emocional y psicolégicamente a los ninos enfermos y a
sus familias.

2. Los ninos no son pequenos adultos. Las enfermeda-
des que padecen los niflos son muy diferentes que las
de los adultos, y las expectativas de curaciéon son mayo-
res. Estas expectativas llevan a que los padres y el perso-
nal sanitario rechacen una transicion formal hacia inter-
venciones que no tengan como objetivo la curacién.

3. La muerte de los ninos altera el orden natural de las
cosas, por lo que es mids probable que el personal sani-
tario tenga una sensacion de fracaso cuando el nifio mue-
re. El que el nifo reciba cuidados paliativos puede perci-
birse como un abandono de la esperanza de cura, y esto
puede intervenir con una buena comunicacion y los cui-
dados médicos.
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4. Los ninos resisten episodios graves que llevarian a
los adultos a la muerte.

5. Es dificil predecir la muerte del nifo, sobre todo si
es consecuencia de una enfermedad crénica diagnostica-
da afos antes.

6. La comunicacion en las diferentes etapas cronolégi-
cas, el nivel evolutivo y la capacidad de tomar decisio-
nes son habilidades complejas que hay que adquirir. Los
ninos tienen el derecho a ser tratados como personas en
desarrollo, como personas con capacidades de razén,
autonomia y participacion en la toma de decisiones sobre
su salud®. Dependiendo de su edad y nivel evolutivo el
paciente pediatrico puede tener ninguna, alguna o todas
las capacidades necesarias para participar en su propia
salud y cuidados.

7. El didlogo vy las decisiones sobre el final de la vida
no han tenido como protagonistas al nifio y su familia.

8. La muerte de un nifio es uno de los mayores estre-
sores a los que una persona se puede enfrentar.

CUIDADOS PALIATIVOS: UN DESAFIO
POR AFRONTAR

Los cuidados paliativos pedidtricos son un reto ante el
que se encuentran ninos, familias, profesionales sanitarios
y la sociedad en general, porque?:

1. La sociedad no espera que los niflos mueran.

2. Las familias creen que la medicina puede curar casi
todas las enfermedades.

3. Se da prioridad a los tratamientos curativos sobre
los paliativos.

4. La muerte es un evento social o comunitario que se
pone en manos de la comunidad sanitaria, no preparada
suficientemente para cubrir las necesidades tnicas del
nifo y su familia en estos momentos, y el nifilo mayorita-
riamente fallece en el hospital.

5. Determinar el prondstico y estimar el momento de
la muerte del nifio es un proceso incierto y representa
una barrera para los cuidados paliativos pediatricos, si el
tiempo estimado de supervivencia se considera un crite-
rio para recibir estos servicios.

6. Determinar las metas de los cuidados paliativos y
disehar un plan de accién aceptable, son tareas que con-
sumen mucho tiempo y estin mal remuneradas. Son los
didlogos y explicaciones amplias y recurrentes las que
permiten un consentimiento verdaderamente informado,
la tranquilidad emocional y planes de cuidados consis-
tentes con las metas y filosoffas de pacientes y familias.

7. Hay una percepcioén errénea entre profesionales sa-
nitarios, legisladores, administradores y el publico gene-
ral de que los cuidados paliativos se utilizan s6lo cuando
se han agotado las opciones curativas, y que excluyen las
intervenciones dirigidas a prolongar la vida del nino.

8. Las variaciones en el desarrollo cognitivo, emocio-
nal y social del nifo afectan a la comunicacion y capaci-
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dad de toma de decisiones. Determinar lo mejor para el
nino es dificil para las familias y los profesionales.

9. Muy pocos pediatras estdn entrenados en la toma
de decisiones conjuntas y en el cuidado del nifio que va
a morir y su familia.

10. Una comunicacioén pobre, la culpa y las expectati-
vas sociales fuerzan a los nifios a pasar por tratamien-
tos que los adultos rechazarian para si mismos. Las fami-
lias que desean continuar tratamientos que prolonguen la
vida del nino, socialmente corren el riesgo de ser acusa-
das de no cuidar a su hijo y de favorecer el encarneci-
miento terapéutico.

11. Las obligaciones hacia el nino y la familia pueden
ser conflictivas, y dificiles de resolver para los profesio-
nales sanitarios.

12. Hay un vacio legal respecto a la toma de decisio-
nes centrada en la familia y el nino.

El rol del personal sanitario es dificil en las situaciones
en las que la vida del nifo estd amenazada, ya que los
cuidadores en todo momento, cuando se llevan a cabo
tratamientos curativos y/o que prolonguen la vida del
nifno, deben moverse alternativamente entre la esperanza
y el realismo, con lo cual pueden surgir conflictos entre el
propio personal sanitario, personal sanitario-padres, e in-
cluso padres y ninol7.

QUE SON LOS CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS

Es dificil establecer una definicién de cuidados paliati-
vos pedidtricos que incluya a todos los niflos que los ne-
cesiten y proporcione normas internacionales para su
aplicacion, ya que los sistemas sanitarios difieren en re-
cursos, modelos de atencion, filosofias, politicas, nor-
mas, etc. Por ello, a continuaciéon se exponen las defini-
ciones y aportaciones mis relevantes en la comunidad
internacional, definiciones que han tenido una aplica-
cién practica en la provision de estos servicios y han te-
nido como resultado modelos de intervencion, manuales,
normas de aplicacion y estandares de calidad.

En 1990, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)!°
define los cuidados paliativos como “el cuidado integral
de los pacientes cuya enfermedad no responde al trata-
miento curativo. El control del dolor y otros sintomas y
de los problemas psicolégicos, sociales y espirituales es
primordial. La meta de los cuidados paliativos es lograr
la mejor calidad de vida posible para pacientes y fami-
lias”.

Esta definicién, que refleja la filosoffa de los cuidados
paliativos, hace surgir una serie de problemas cuando se
aplica a la poblacion pediatrica:

1. Ante la enfermedad crénica grave del nifio, padres y

personal sanitario pueden sentirse incapaces de hacer
una transicion formal hacia un tipo de intervenciones co-
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nocidas como “paliativas” o no desearlo. Los padres y el
personal sanitario se ven forzados a elegir entre inter-
venciones dirigidas a la cura e intervenciones dirigidas a
proporcionar bienestar, considerindose estas intervencio-
nes mutuamente excluyentes.

2. Es muy dificil determinar cudndo un nifio no res-
ponde al tratamiento curativo.

3. Se hace una distincion rigida entre intervenciones
curativas y paliativas, reservando las intervenciones palia-
tivas para una fase de terminalidad y un pronéstico de su-
pervivencia a corto plazo.

Tras esta definicion de la OMS comienzan a surgir en la
literatura cientifica diversas publicaciones sobre los cui-
dados paliativos pediatricos (concepto, modelos de in-
tervencion y necesidad de proporcionar estos servicios).

En 1993, el Children’s Hospice International (CHD!"
establece unas normas para los cuidados paliativos en
las que, entre otras cosas, sefala que la admision en cui-
dados paliativos pedidtricos no impide a la familia y al
nifio continuar con elecciones de tratamiento o terapias
de apoyo, aceptando la provision simultinea de trata-
mientos curativos y paliativos y evitando una distincion
rigida entre ambos tratamientos, y no se considera mu-
tuamente excluyentes. Asi mismo, al ser el nino y su fa-
milia el objeto de atencion en los cuidados paliativos, se
incluye el seguimiento del duelo de los miembros de la
familia y de otras personas significativas, prestando espe-
cial atencion a los hermanos. Se recomienda que este se-
guimiento del duelo lo lleven a cabo profesionales y ten-
gan una duracién minima de 13 meses desde la muerte
del nifo, extendiéndose un segundo ano si fuera posible.

Posteriormente, el CHI desarrolla el modelo CHI-PACC!2
(CHI Program for All-Inclusive Care for Children and
Their Families). Este modelo ofrece una continuidad en
los cuidados a nifos con enfermedades que amenazan su
vida y a sus familias desde el momento del diagndstico,
con esperanzas de cura, hasta el seguimiento del duelo
si la cura no se consigue. Asi, las familias no estan forza-
das a elegir entre los tratamientos curativos y los paliati-
vos, ya que este modelo permite que los cuidados palia-
tivos se proporcionen junto con el tratamiento curativo.

La American Academy of Pediatrics (AAP)? defiende
un modelo integrado de cuidados paliativos pediatricos
en el que los componentes de los cuidados paliativos se
ofrecen en el diagndstico y contindan a lo largo del cur-
so de la enfermedad, sea el resultado la cura o la muerte
del nifo. Para ello, se basan en el modelo propuesto por
Frager'3!4 segin el cual, mds que adoptar la perspectiva
tradicional de cuidados paliativos (en la cual el término
paliar vendria a significar “aliviar sin curar”) se adopta
un modelo mids amplio y clinicamente ttil en el que
paliar significa aliviar, mitigar los sintomas fisicos, psico-
l6gicos, sociales y espirituales. El didlogo con los padres
sobre las intervenciones propuestas se centra en los po-
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tenciales riesgos y beneficios de estas intervenciones, ya
que los padres casi siempre elegirdn las intervenciones,
aunque la posibilidad de recuperacion sea practicamente
nula.

Para las asociaciones y sociedades de enfermeria pe-
didtrica norteamericanas'> (National Association of Neo-
natal Nurses, Society of Pediatric Nurses y Association of
Pediatric Oncology Nurses) los cuidados paliativos para
ninos/adolescentes y sus familias son el tratamiento inte-
gral de las necesidades fisicas, psicologicas, sociales, es-
pirituales y existenciales. Son un enfoque adecuado para
el cuidado de ninos/adolescentes que han nacido con
problemas médicos graves asi como para aquellos que
desarrollan enfermedades en etapas mas tardias de la in-
fancia o adolescencia. Aunque los cuidados paliativos
sean una parte conveniente en el tratamiento de cual-
quier enfermedad compleja o grave, son vitales para cui-
dar a ninos y adolescentes con condiciones médicas pro-
gresivas, incurables y que limitan la vida. Los cuidados
paliativos pueden coexistir con otros planes de trata-
miento disponibles y apropiados para los objetivos de la
atencion sanitaria al nino/adolescente.

En Reino Unido!®, para la Association for Children with
Life-threatening or Terminal Conditions and their Families
y el Royal College of Paediatrics and Child Health, los cui-
dados paliativos para nifios y jovenes con enfermedades
que limitan su vida, son un enfoque activo e integral que
se compone de elementos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales. Se centran en aumentar la calidad de vida del
nifo y apoyar a la familia, e incluyen el tratamiento de
sintomas estresantes, provision de descanso y cuidados
durante la muerte y el duelo. Estos cuidados se propor-
cionan a los ninos para los que el tratamiento curativo
no es apropiado (o ya no lo es) y se pueden extender du-
rante anos. En este pais, considerado el mejor preparado
para proporcionar este tipo de servicios en Europal’, se
han publicado guias para desarrollar servicios de cuida-
dos paliativos para nifios y adolescentes!® y jévenes entre
los 13 y 24 afios's.

La OMSY, en 1998, en su publicacion Cancer pain re-
lief and palliative care in children considera que: [...] el
control del dolor, de otros sintomas y de problemas psi-
cologicos y sociales, es primordial. La meta de los cuida-
dos paliativos es el logro de la maxima calidad de vida
para los pacientes y sus familias. Muchos aspectos de los
cuidados paliativos también se pueden aplicar durante el
curso de la enfermedad junto con el tratamiento curati-
vo. El tratamiento paliativo es el tratamiento activo y to-
tal del cuerpo, la mente y el espiritu del nino, e implica
también prestar apoyo a su familia. Comienza cuando se
diagnostica el cincer, y prosigue con independencia de
que el nifno reciba o no terapia dirigida a la enfermedad.
Los proveedores de asistencia sanitaria deben evaluar y
aliviar el sufrimiento fisico, psiquico y social del nifio.
Para ser eficaz, el tratamiento paliativo requiere un plan-
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teamiento multidisciplinario y amplio, que incluya a la fa-
milia y haga uso de los recursos disponibles en la comu-
nidad.

Los esfuerzos de éstas y otras instituciones han tenido
como resultado la creacion de unos principios universales
de los cuidados paliativos pedidtricos, cuya difusiéon y
puesta en practica mejorarian de manera considerable la
calidad de vida de muchos ninos y sus familias y la cali-
dad de la atencion sanitaria en Pediatria (tabla 1).

En Espana son escasos los programas de cuidados pa-
liativos pediatricos. Al fallecer la mayoria de los nifios en
el hospital, se ha senalado la importancia de las unida-
des de cuidados paliativos en los hospitales pediatricos.
En este apartado cabe destacar los esfuerzos realizados
por el equipo de cuidados domiciliarios para nifos con
cancer adscrito a la Unidad de Oncologia Pediatrica del
Hospital Infantil La Fe de Valencia?’?? en el que se reali-
za tratamiento activo y de apoyo en todas las fases de la
enfermedad (diagnéstico, tratamiento, recaida, fase termi-
nal y duelo). La atencién se centra en el tratamiento de
los sintomas fisicos, el soporte psicoldgico, la relacion
con el resto de estamentos del sistema sanitario implica-
dos en el cuidado del nino, y sirven de nexo entre el sis-
tema sanitario y el escolar.

Dada la situacion actual, se requiere algin tipo de Pro-
grama Nacional que:

1. Vele por el bienestar de ninos, familias y personal
sanitario, proporcionando unos cuidados paliativos pe-
didtricos que integren tratamiento curativo y paliativo.

2. Fomente la formacién e investigacion en este ambito.

3. Conciencie a los agentes publicos y politicos de la
necesidad de estos servicios tan importantes para lograr
la maxima calidad de vida de todas aquellas personas re-
lacionadas con el nifio gravemente enfermo o que falle-
ce de forma traumatica sin haber padecido ninguna en-
fermedad grave.

COMENTARIOS

La aplicacién de los principios de los cuidados paliativos
en la poblacién pedidtrica requiere conocer los conceptos,
las definiciones y los modelos de los cuidados paliativos
pediatricos, ya que éstos, aunque mantengan la misma fi-
losofia, se diferencian considerablemente de los cuidados
paliativos dirigidos a una poblacién adulta, porque:

1. No requieren una condicion médica de terminalidad
o pronostico de vida a corto plazo para su aplicacion, por
lo que pueden durar dias, meses e, incluso, anos.

2. No finalizan con el fallecimiento del nifno sino que,
al ser el objeto de atencién el nifio y su familia, se pro-
longan mediante el seguimiento del duelo de padres, her-
manos y otras personas significativas. Por esta razon, se
podrian beneficiar de éstos las familias de nifios y ado-
lescentes que fallecen de manera repentina (en acciden-

An Pediatr (Barc) 2004;61(4):330-5

333



Salas Arrambide M, et al. Cuidados paliativos pediétricos

TABLA 1. Principios universales de los cuidados

paliativos pediatricos

10.

11.

172,

13.

14.

15.

. El criterio de admision en un programa de cuidados

paliativos pedidtricos serd que no sea probable que el nino
vaya a llegar a ser adulto. No se requiere un pronéstico de
supervivencia a corto plazo, porque esto interfiere con que
se proporcionen los servicios desde el momento del
diagnostico

. La unidad objeto de atencion es el nino y su familia. Se

define a la familia como la persona o personas que se
ocupan de los aspectos fisicos, psicologicos, espirituales y
sociales del nino, independientemente de una relacion
biologica

. Los servicios de cuidados paliativos deben estar disponibles

para los nifos y sus familias en el lugar que prefieran o sea
apropiado para sus necesidades. Puede ser en un hospital,
en la unidad de cuidados intensivos, en el hogar, etc.

. Los cuidados paliativos no tienen como objetivo acortar la

vida, sino controlar los sintomas de manera aceptable para
el nino y su familia

. Los cuidados paliativos se centran en el alivio del dolor

fisico, social, psicologico y existencial o espiritual del nino y
de su familia, independientemente de su eleccion de
continuar con tratamientos que prolonguen la vida del nifo

. Los ninos con enfermedades crénicas y sus familias deben

tener acceso a un grupo de cuidadores, o por lo menos a
un coordinador

. Los cuidados paliativos buscan aumentar la calidad de vida

del nino y de su familia; se incluye a los ninos y a la familia
en la decision de prioridades, utilizando una informacién
completa respecto a la enfermedad y opciones de
tratamiento

. El equipo sanitario reconoce la individualidad de cada nino

y familia, y acepta sus valores, deseos y creencias, a no ser
que puedan provocar un dano significativo

. Los cuidados paliativos pediatricos se desarrollan en el

marco de un equipo multidisciplinar. La implicacion desde
el momento del diagnéstico implica que haya un contacto
respetuoso con los profesionales que intentan curar o
prolongar la vida del nifo

El equipo de cuidados paliativos debe estar disponible 24 h
al dia, 365 dias al ano

La provision de descanso, sean horas o dias en un
momento dado, es un servicio esencial para las familias

Las familias deberian poder demandar ellas mismas
cuidados paliativos

Los servicios multidisciplinarios de cuidados paliativos
pediatricos deberian ser reconocidos como servicios
médicos legitimos y valiosos, y deberian financiarse
adecuadamente, para permitir su viabilidad y disponibilidad

El apoyo psicolégico y el seguimiento del duelo deberfan
llevarse a cabo tanto tiempo como sea necesario para todas
aquellas personas afectadas por la muerte del nino. Este
apoyo deberia proporcionarlo un equipo profesional
formado en cuidados paliativos pedidtricos

Los cuidados paliativos pedidtricos son un trabajo dificil.
Los cuidadores directos deberian recibir apoyo y
supervision psicosocial, formal e informalmente
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tes, muerte subita del lactante, muerte fetal, ninos nacidos
muertos, etc.).

3. No excluyen el tratamiento curativo ni los trata-
mientos que tengan como objetivo prolongar la vida del
nifio.

La mision principal de los cuidados paliativos es la pre-
vencion y el alivio del sufrimiento (fisico, emocional y
espiritual). Aunque no todo sufrimiento puede ser preve-
nido o aliviado, los profesionales y organizaciones sanita-
rias siempre podran aplicar los conocimientos y recursos
existentes para ahorrar a los niflos y a las familias sufri-
miento fisico y emocional.

Aunque los cuidados paliativos a veces se centran Uni-
camente en el bienestar del nino y de su familia, la inte-
gracion de los cuidados paliativos con tratamientos cura-
tivos o que prolonguen la vida puede beneficiar a los
ninos que sobreviven condiciones médicas graves, asi
como a aquellos que mueren, y en cualquiera de los ca-
sos, siempre ayudardn a la familia para lograr el maximo
bienestar fisico, emocional, social y espiritual posible.

La no provision de unos cuidados paliativos pediatricos
centrados en la familia y basados en la calidad de servi-
cios multidisciplinarios, formacién continuada e investi-
gacion, influye de manera negativa en el cuidado de los
nifos y las familias, en la utilizacion de recursos y en la
satisfaccion de ninos y familias.

Los cuidados paliativos pediatricos deben planificarse
con cuidado, después de un estudio minucioso de las ne-
cesidades existentes, disenando protocolos de actuacion
flexibles para su aplicacion en las familias individuales y
en diferentes dmbitos (neonatologia, oncologia, urgen-
cias, unidades de cuidados intensivos, etc.).

Para el desarrollo de los cuidados paliativos pediatricos
son necesarias ciertas mejoras mediante educacion e in-
vestigacion sobre medicina paliativa pediatrica, habili-
dades comunicativas, duelo y pérdida, tratamiento de la
incertidumbre del prondstico, decisiones sobre interven-
ciones dirigidas a prolongar la vida, evaluacién y trata-
miento de sintomas.

Los cuidados paliativos pedidtricos son un mundo
por descubrir, requieren de mucho trabajo y esfuer-
zos por parte de los profesionales sanitarios, pero pue-
de ser una tarea muy gratificante al tener como resulta-
do mejoras en la calidad de vida de ninos y familias
que actualmente sufren, mayor satisfaccion y cohesion
del personal sanitario y una mejor calidad asistencial.
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