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Desde la creacion de las primeras unidades de cuidados
paliativos pediatricos (CPP) en Espafa se ha avanzado de
forma muy significativa. Aun asi, hay camino por recorrer
para conseguir que la atencion paliativa sea universal,
homogénea y centrada realmente en el nifio y su familia.

Los CPP prestan atencidén a nifos con enfermedades que
amenazan o acortan su vida, habitualmente enfermedades
congénitas, secundarias a dafio neuroldgico grave, oncologi-
cas graves, etc. La atencion paliativa ha evolucionado hacia
una mirada amplia y precoz, dando asistencia no solo en las
fases mas avanzadas y de ultimos dias, sino también en aque-
llos periodos de la enfermedad en que la calidad de vida se
ve mas amenazada en cualquiera de las esferas fisica, psi-
cologica, social y espiritual de los nifos y las familias. Y si
sucede la muerte del nifo, se sigue atendiendo a la familia
y su entorno durante el proceso de duelo.

Organizaciones como la European Association for Pallia-
tive Care o la American Academy of Pediatrics indican que
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los CPP deben ser accesibles en cualquier entorno, inclu-
yendo el hogar, el hospital y la escuela. Ademas, las familias
expresan una falta de continuidad, reclamando una mayor
organizacion y soporte entre hospitales y territorio. Esto
evidencia que esta atencion no esta integrada plenamente
como una prestacion mas de nuestro sistema de salud.

El estallido de la pandemia por COVID-19 ha obligado a
desarrollar una mayor atencion telematica de forma ace-
lerada, y si bien aln se estan acabando de calibrar sus
indicaciones, apunta a ser una herramienta fundamental
para la atencion especializada en casos de alta compleji-
dad con baja prevalencia y amplia dispersion geografica.
También se ha erigido como eje vertebrador de la atencion
integrada entre niveles asistenciales.

Uno de los retos que persiguen instituciones y profesio-
nales es el de conocer con mayor exactitud la magnitud del
problema. ;Cuantos nifos tienen enfermedades que amena-
zan o que acortan su vida y cuantos de ellos tienen necesidad
de una atencion paliativa especializada? Se desconoce con
exactitud el niUmero de niflos que necesitan cuidados palia-
tivos en Espana, pero probablemente oscile entre los 120
por cada 10.000 nifios como sucede en Zimbabue y los 20 por
cada 10.000 nifos que han reportado algunas series del Reino
Unido'. Desde el Ministerio de Sanidad a través de la Estrate-
gia Nacional de CPP, con la colaboracion de nuestra Sociedad
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Espanola de Cuidados Paliativos Pediatricos (PEDPAL) y las
Consejerias, se han hecho estimaciones que concluyen que
en torno a 25.000 ninos y sus familias tienen necesidades
paliativas en Espana. Trabajos como el que presentan Pelaez
Cantero et al.? en este numero aportan informacion muy
valiosa del perfil de estos pacientes y de las caracteristicas
en torno a su proceso de muerte. Uno de los datos que revela
el estudio es el lugar de muerte de los ninos atendidos por
equipos y unidades de CPP. Hoy ya disponemos de evidencia
de que la mayoria de los nifos y sus familias prefieren morir
en casa’™>.

En el estudio de Pelaez Cantero et al. se recoge que mas
del 40% de los ninos atendidos han fallecido en su domicilio.
Morir en casa no es simplemente un deseo, se necesita de
una capacitacion especifica con unas condiciones y soporte
adecuados® con una atencion especializada 24/7 y sabemos
que son menos de 5, en Espana, los equipos especializados
que disponen de este recurso.

Se ha reportado que la probabilidad de morir en casa
es mayor si se cuenta con un equipo de soporte de CPP*.
Actualmente el lugar de muerte de los nifios es un indica-
dor de calidad® consolidado en paises con mayor tradicion
paliativa y para eso es importante tener en cuenta su volun-
tad y la de su familia. Probablemente, sea donde sea que
fallezca, que lo haga en el sitio deseado y sobre todo que
se haya explorado el lugar deseado para la muerte también
sean indicadores a tener en cuenta.

Las recomendaciones establecen que, siempre que sea
posible, el domicilio familiar debe ser el centro de cuidado
del nino en la fase avanzada de su enfermedad, y para eso
hay que trabajar en red mas que nunca.

Aun con ciertos riesgos de que la muerte en el hospi-
tal desplace al paciente y medicalice innecesariamente el
proceso de Ultimos dias, la muerte en un entorno sanitario
seguira siendo necesaria y en muchas ocasiones lo mas ade-
cuado. En este sentido, mas alla del entorno domiciliario,
son cada vez mas las experiencias de adecuacion de espacios
hospitalarios, como la Unidad de Atencién Integral Palia-
tiva Pediatrica de la Comunidad de Madrid. Por otro lado, se
estan implementando centros pensados especialmente para
enfermedades crénicas complejas y para los ultimos dias,
tal y como ofrece la experiencia en el centro de atencion
intermedia pediatrica de Cataluna La Casa de Sofia.

Otro reto muy relevante es el de la estandarizacion y
homogeneizacion de conceptos en CPP. Un ejemplo paradig-
matico es el concepto de «sedacion paliativa en pediatria»,
como plantean De Noriega et al.” en el articulo de este

numero, ampliamente estudiado en adultos pero aun con
un relativamente débil consenso en pediatria.

Quitar la consciencia a una persona es quitarle lo mas
intimo, y en pediatria se hace en la mayoria de los casos
(por edad o por desarrollo cognitivo) sin el consentimiento
explicito del nifo y esto solo lo pueden hacer equipos tan
compasivos como competentes. En pediatria el desafio esta
en mantener las indicaciones adecuadas para la sedacion en
funcion de lo que necesita el paciente, por encima del deseo
o el sufrimiento que expresen familiares y profesionales.

*Se refiere a nifos, nifas, adolescentes, neonatos y neo-
natas.
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