Sergi Navarro Vilarrubi

Responsable asistencial de la Unidad de
Cuidados Paliativos Pediatricos.

Hospital Sant Joan de Déu, Esplugues de
Llobregat.

snavarrov@hsjdbcn.org

Resumen

La progresiva disminucion de la mortalidad
en pediatria condiciona un aumento de

la morbilidad de los pacientes que antes
morian y ahora quedan en una situacion
de fragilidad. En la atencion paliativa de
estos nifos y de sus familias los problemas
éticos mas habituales estan relacionados
con la toma de decisiones al final de la
vida. También suponen un reto y una
oportunidad la mejora en la comunicacion
de malas noticias y la justa distribucion de
los recursos —limitados— que se dedican a
los cuidados paliativos pediatricos.
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Abstract

The progressive reduction in mortality in
paediatrics conditions poses an increased
morbidity in patients who would formerly
die but who now may survive in a fragile
state. The palliative care of these children
and concerns raised by families are the
most common ethical problems that
appear when decisions need to be made at
the end of their life. This approach poses
both a challenge and an opportunity in
improving the reporting of bad news as
well as addressing the fair and appropriate
distribution of resources —often limited—
for palliative care in paediatrics.

pediatrics, palliative care, decision-
making, palliative sedation

Biodebate

Aspectos éeticos en
la atencion paliativa

pediatrica

En los dltimos anos los Cuidados Pa-
liativos (CP) han experimentado una
transicion conceptual que se ha tradu-
cido en dos aspectos: el avance de su
introduccion y su ampliacion a pacien-
tes con enfermedad no oncologica. En
pediatria también se ha producido
esta transicion conceptual.

En Cataluna cada ano mueren entre
400 y 500 pacientes menores de 20
anos. Se estima que mas del 60% de
ellos mueren a consecuencia de una
enfermedad que hace de la muerte
algo mas o menos previsible. La ma-
yoria de estas muertes ocurren en los
hospitales, en unidades de cuidados
intensivos neonatales y pediatricas y
en las plantas de hospitalizacion. Son
relativamente pocos los casos en los
que la muerte se produce en casa,
aunque, paradodjicamente, este sue-
le ser el lugar mas deseado por las
familias. Sin embargo, es cierto que
cada vez mas nifos pueden morir en
casa gracias a la demanda social y al
apoyo de los profesionales. Morir en
casa seria mas frecuente si hubiera
una adecuacion de los recursos a las
necesidades.

El aumento exponencial de conoci-
mientos y el avance tecnoldgico han
permitido disminuir la mortalidad,
sobre todo en los paises desarrolla-
dos, pero aumentan la morbilidad y
consecuentemente las situaciones de
fragilidad. Desgraciadamente, sigue
habiendo enfermedades que amena-
zan o que limitan la vida del niho y
que hacen que, en algunos casos, este
no pueda llegar a la edad adulta. Los
pacientes con estas enfermedades son
tributarios de atencion paliativa pe-
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diatrica. En Catalufa se estima que
hasta 1.000 nifios tendrian necesidad
de atencion paliativa especializada.

Los cuidados paliativos pediatricos
prestan una atencion centrada en
las personas: el paciente, su familia
y los profesionales que lo atienden.
La definicion mas aceptada es la de
la Association for Children’s Palliative
Care (ACT): «Los CP para nifos y adul-
tos jovenes con enfermedades que li-

os cuidados

paliativos

pediatricos
prestan una atencion
centrada en las
personas: el paciente,
su familia y los
profesionales que lo
atienden

mitan la vida son un enfoque activo
y holistico para cuidar, desde el diag-
nostico, durante la vida y el proceso
de muerte, al nino y su familia. Tie-
nen en cuenta las necesidades fisicas,
emocionales, sociales y espirituales,
y se proponen optimizar la calidad de
vida. Incluyen el control de sintomas,
el descanso familiar y el cuidado du-
rante todo el proceso de muerte, e
incluso el duelo de la familia».

El nivel de atencion requerida puede
variar segln la enfermedad y el mo-
mento evolutivo de esta; en algunos
casos basta con un enfoque paliativo
y, en otros, puede ser necesaria la
atencion en una unidad especializada.



Aspectos éticos en la atencion paliativa pediatrica

En la atencion paliativa pediatrica los

problemas éticos mas frecuentes sue-
len estar relacionados con la toma de
decisiones al final de la vida. Se trata
de un aspecto complejo porque en la
practica pediatrica, a menudo, nos
encontramos ante la incapacidad del
nifo para actuar de manera auténo-
ma, Yy, en estos casos, los padres se
convierten en los representantes por
sustitucion. También hay que tener en
cuenta otras cuestiones éticas rela-
cionadas con la comunicacion de ma-
las noticias y la correcta distribucion
de los recursos limitados en CP pe-
diatricos. A continuacion, analizamos
brevemente estas cuestiones.

Toma de decisiones al final de la vida

En cuidados paliativos pediatricos,
para que el nifo pueda tomar decisio-
nes es importante que tenga o adquie-
ra las siguientes capacidades:

e La capacidad de razonamiento de
las futuras implicaciones de la deci-
sion y de ponderacion de los riesgos
y beneficios.

e La capacidad de actuar de forma
autonoma sin depender exclusiva-

mente de la autoridad de los pa-
dres y/o médicos.

La toma de decisiones al final de la
vida debe ser mas que nunca un pro-
ceso de colaboracion entre los dife-
rentes profesionales, pero fundamen-
talmente entre el nifo, su familia y
los profesionales que los atienden. Los
profesionales, a través de un proceso

conocido el derecho a decidir por si
mismos en el ambito sanitario a partir
de los 16 anos (mayoria de edad sa-
nitaria), salvo algunas excepciones, y
también se reconoce este derecho a
decidir auténomamente (dar el con-
sentimiento por si mismos) en el caso
de los menores de entre 12 y 15 afos
(menor maduro) que tengan suficiente
madurez intelectual y emocional para
comprender el alcance de la interven-
cion sobre su salud, salvo los casos en
que la legislacion sanitaria disponga
otra cosa. Hay situaciones en las que
el derecho a tomar decisiones no se
respeta lo suficiente, por lo que es ne-
cesario apostar por una mayor forma-
cion de los profesionales y darles las
herramientas necesarias para poder
llevar a cabo esta planificacion.

Los padres tienen un papel fundamen-
tal en la toma de decisiones, pero no
son los Unicos protagonistas, el nifio
es el centro de todas las decisiones y
el objetivo es tomar las decisiones en
su beneficio. Dado el proceso dinami-
co de adquisicion de autonomia, exis-
te un continuum entre el cuidado que

a toma de decisiones al final de la vida debe

ser mas que nunca un proceso de colaboracion

entre los diferentes profesionales, pero
fundamentalmente entre el nino, su familia y los
profesionales que los atienden

de comunicacion abierto, honesto y
veraz, deben generar confianza tan-
to en el paciente como en su fami-
lia, para que se den cuenta de que la
atencion paliativa, ejercida desde la
interdisciplinariedad, puede aportar
muchos beneficios si se toman buenas
decisiones.

En Cataluna el modelo de planifica-
cion de decisiones anticipadas con-
templa que los menores tengan re-

ejercen los padres sobre el nifio y su
propio autocuidado. Esto hace que se
le deba tener en cuenta en la toma de
decisiones, en la medida de su grado
de madurez, y para ello se le debe ir
informando adecuadamente. Hay ca-
sos en que la enfermedad produce una
grave afectacion neuroldgica y la ca-
pacidad de decidir se ve practicamen-
te abolida. En estos casos los padres o
tutores actuaran siempre como repre-
sentantes, independientemente de la
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edad. En estas situaciones los profe-
sionales deben actuar como garantes
del mejor interés del nifo.

La familia y el profesional tienen un
papel clave en el «empoderamiento»
del nifo en cuanto a capacitar al me-
nor para hacerle participe, al maxi-
mo, en las decisiones que le afectan,
a medida que este crece y madura.
Independientemente del grado de
madurez del paciente, se debe perse-
guir un equilibrio entre la indicacion
médica que hacen los profesionales y
los deseos del nifio y de la familia. Los

a familia y el
profesional
tienen un
papel clave en el
«empoderamiento»
del nino en cuanto
a capacitar al
menor para hacerle
participe, al maximo,
en las decisiones que
le afectan, a medida
que este crece y
madura

profesionales deben disponer de la
mayor evidencia posible de los moti-
vos y consecuencias de una decision,
y la familia debe aportar sus valores,
deseos y biografia. El conflicto puede
aparecer cuando la familia y el equipo
estan en desacuerdo en cual es o cua-
les son las medidas adecuadas para
el «mejor interés del nifo», y si bien
esto es lo mas importante, en algunos
casos hay que dar tiempo a las fami-
lias para ajustar las expectativas a la
realidad. De esta manera, y con una
optima comunicacion, suelen resol-
verse la mayoria de desacuerdos.

Hablar de toma de decisiones impli-
ca que el profesional busque la mejor

adecuacion de las medidas diagnosti-
cas y terapéuticas. En este aspecto, al
final de la vida, en pediatria es perti-
nente hablar de dos conceptos o situa-
ciones, como son la sedacion paliativa
y la retirada de la nutricion e hidrata-
cion, como paradigmas de la toma de
decisiones. Tal y como es habitual, en
ambas situaciones, si bien es acepta-
ble que el consentimiento informado
sea verbal, siempre se debe registrar
en la Historia Clinica.

a) Sedacién paliativa

Sin desarrollar exhaustivamente el
capitulo de sedacion paliativa, en la
atencion al final de vida hay que saber
qué es y qué diferencias presenta res-
pecto a la eutanasia. La sedacion pa-
liativa, segun la Sociedad Espaiola de
Cuidados Paliativos, es «la administra-
cion deliberada de farmacos, en do-
sis y combinaciones requeridas, para
reducir la conciencia de un paciente
con enfermedad avanzada o terminal,
tanto como sea necesario para aliviar
adecuadamente uno o mas sintomas
refractarios y con su consentimiento
explicito, implicito o delegado». El
término <refractario> puede aplicarse
a un sintoma cuando este no puede ser
adecuadamente controlado a pesar de
los intensos esfuerzos para encontrar
un tratamiento tolerable en un pla-
zo razonable, sin que comprometa la
conciencia del paciente.

La eutanasia hace referencia a aque-
llas acciones realizadas por otras per-
sonas, a peticion expresa y reiterada
de un paciente que padece un sufri-
miento fisico o psiquico como conse-
cuencia de una enfermedad incura-
ble y que él vive como inaceptable,
indigna y como un mal, con el fin de
causarle la muerte de manera rapida,
eficaz e indolora.

En la atencion al final de vida, tam-
bién en pediatria, la sedacion paliati-
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n la atencion

al final de

vida, también
en pediatria, la
sedacion paliativa
€S un recurso que
puede estar indicado
para tratar sintomas
refractarios y el
proceso de agonia

va es un recurso que puede estar indi-
cado para tratar sintomas refractarios
y el proceso de agonia.

b) Retirada de hidratacién y nutricidn
al final de la vida

La alimentacion y la hidratacion siem-
pre se debe ofrecer al nifio cuando
este no puede ingerir por via oral.
Ahora bien, cuando el paciente tiene
la imposibilidad de hacerlo (porque se
esta muriendo o por afectacion de su
grave enfermedad de base) hay que
plantearse si realmente esta indicada
la alimentacion artificial: sondas de
alimentacion, gastrostomia, nutricion
o hidratacioén parenteral, etc., o, por
el contrario, es una medida despro-
porcionada o futil. Esta alimentacion
artificial no esta exenta de complica-
ciones y, por lo tanto, hay que valorar
su adecuada indicacion segln el caso.

En los nifos en situacion terminal, por
la evolucion de la enfermedad y la dis-
minucion de las necesidades —al igual
que los adultos— llega un momento
en el que, antes de morir, dejan de
comer y beber y puede no estar indi-
cado administrar fluidos y nutrientes.
En esta situacion el paciente deja de
comer porque se esta muriendo y no se
muere porque no se alimente. Hay que
tener en cuenta que para la familia,
e incluso para el profesional, alimen-
tar e hidratar puede ser considerado
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como una cura basica de la persona
y habra que dar el apoyo psicosocial
y espiritual para acompanar en esta
situacion, ya que en ocasiones puede
ser una medida que se aleje del mejor
interés del nifo. Por otro lado, existe
una falta de evidencia cientifica sobre
las necesidades de nutricion e hidrata-
cion al final de vida. En este sentido,
se conoce que la deshidratacion puede
producir un aumento del estrefimien-
to y de la intoxicacion opioide, pero
también aumenta la diuresis, cosa que
resulta un problema cuando hay riesgo
de retencion urinaria, porque empeora
los estertores en la agonia. Sin embar-
g0, la evidencia actual no relaciona el
estado de hidratacion con la sensacion
de sed, por lo que la hidratacion arti-
ficial no estaria indicada con el Unico
fin de evitar la sed.

Comunicacion de malas noticias

Aunque afortunadamente se trata de
un hecho poco frecuente, nuestra so-
ciedad tiene grandes dificultades para
aceptar la muerte de un nifo. Sin
embargo, cuando un profesional de-

termina, con una certeza razonable,
la probabilidad de que un nifo no se
pueda curar o que incluso puede lle-
gar a morir, debe informar a la fami-
lia. Cuando se comunican malas noti-
cias es fundamental acompanar a las
familias en sus reacciones, responder
dudas, respetar los tiempos individua-
les. También es importante individua-
lizar el lenguaje en cada caso, e infor-
mar siempre de una manera abierta,
honesta y veraz, y, al mismo tiempo,
comunicar con la maxima empatia y
sensibilidad.

En estas situaciones en las que se co-
munica una mala noticia, es importan-
te que el profesional conozca y pueda
explicar a la familia los beneficios que

genera la atencion paliativa y cuales
son los recursos de los que se dispone
para atender las necesidades paliati-
vas de su hijo.

A la hora de informar al nino hay que
tener herramientas para poder valo-
rar su madurez, informarle, si lo de-
sea, y a la vez indagar en sus miedos
y sus esperanzas. Entre los padres y
el nino podemos encontrarnos dos si-
tuaciones que pueden generar cierto
conflicto. Una es cuando el nino tie-
ne preguntas, y la familia, pensando
en el posible beneficio de su hijo, no
quiere dar respuesta a sus preguntas
ni permite que sea informado. Es lo
que se conoce como la «conspiracion
de silencio». Por otra parte, cuando

n algunas ocasiones, los ninos preguntan, no
tanto por «saber», sino para conocer si pueden
confiar en el interlocutor. En general es bueno
dar espacio al nifno para que pueda preguntar
todo aquello que le preocupa, pero también saber
respetar el deseo de «no saber»

el nino y la familia estan preocupa-
dos, pero no quieren hablar entre
ellos, entonces se establece lo que
se llama «pacto de silencio». Ante un
nino que pregunta y «quiere saber» y
unos padres que quieren que este «no
sepa», es preciso explorar los miedos
de los padres y en ningln caso mentir
al paciente. Cuando el nifo pregunta,
a menudo conoce o intuye la respues-
ta, y resulta una buena oportunidad
para devolverle la pregunta y que nos
pueda explicar todo lo que le preocu-
pa. En algunas ocasiones, los ninos
preguntan, no tanto por «saber», sino
para conocer si pueden confiar en el
interlocutor. En general es bueno dar
espacio al nifo para que pueda pre-
guntar todo aquello que le preocupa,
pero también saber respetar el deseo
de «no saber».
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Falta de cobertura universal de las
necesidades paliativas

Afortunadamente los pacientes con
enfermedades amenazantes y limi-
tantes para su vida tienen una baja
prevalencia, sin embargo, presentan
altas necesidades de atencion. El he-
cho de que haya una escasa atencion
domiciliaria en pediatria y la practica
inexistencia de centros sociosanita-
rios y recursos de descanso familiar,
dificulta que se pueda asegurar el de-
recho fundamental del buen morir en
pediatria.

Actualmente, aunque existen varia-
ciones seglin la zona geografica, los
recursos disponibles para cubrir las
necesidades paliativas de estos pa-
cientes son insuficientes y el siste-
ma no esta preparado para atender
a estos ninos y sus familias de forma

personalizada. También resulta ne-
cesario mejorar los canales de co-
municacion entre los profesionales
para asegurar la continuidad asis-
tencial en los diferentes niveles de
atencion.

Todos los profesionales que puedan
estar implicados en esta atencion de-
ben estar adecuadamente formados,
en la mayoria de casos bastaria con
tener unos conocimientos especifi-
cos basicos para hacer un enfoque
paliativo de los problemas mas fre-
cuentes. En casos mas complejos se
podria derivar el caso a unidades es-
pecializadas o disponer de su apoyo.
Para hacer realidad una cobertura
para todos los nifios y familias, sea
cual sea su localizacion, es necesa-
rio que las instituciones den un paso
adelante.

Otra carencia importante es la fal-
ta de recursos para la investigacion
al final de vida, lo que dificulta
que se pueda avanzar en la mejora
del acompanamiento en situacio-
nes tan complejas. Podria parecer
que investigar y hacer estudios
cuando un nifo esta muriendo no
es ético, pero en realidad lo que
no es ético es no investigar durante
esta etapa, porque todo el mundo
merece la mejor atencion al final
de la vida.
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