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En los dltimos afios se han editado
sobre cuidados paliativos numerosas
publicaciones, protocolos, procedi-
mientos, algoritmos de decisién clini-
ca, etc., para facilitar la actuacion con
el paciente y con su familia, en su ma-
yoria dirigidas a la poblacién adulta,
siendo muy escasas las referidas a los
Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP).
Los principios bdsicos de la filosofia
paliativa son semejantes, pero su apli-
cacién debe adaptarse a las peculia-
ridades metabdlicas, farmacoldgicas y
psicosociales de los nifios y adolescen-
tes, y de las implicaciones familiares.

El libro Medicina Paliativa en Ni-
fios y adolescentes, objeto de la pre-
sente resefa, viene a cubrir esta esca-
sez de publicaciones en este campo y
lo hace con creces: 7 coordinadores,
115 autores tanto espanoles, ingleses,
latinoamericanos y africanos en 64
capitulos, repartidos en 10 secciones
y todo ello en 834 paginas. El pro-
yecto se gesté hace un afio, gracias al
trabajo de Wilson Astudillo, Presiden-
te de Paliativos Sin Fronteras e lItziar
Astigarraga, Profesora de la catedra de
Pediatria de la Universidad del Pais
Vasco y la amable y rapida colabora-
cién de muchos especialistas en palia-
tivos, conocedores de las necesidades
paliativas de los pacientes pediatricos
y adolescentes. Se ha contado con el
apoyo de la Sociedad Vasca de Cuida-
dos Paliativos, la Fundacién Vasca de

Innovacién e Investigacion Sanitarias
y la Fundacion la Caixa Obra Social.

El objetivo de este libro es procurar
aliviar el sufrimiento y los problemas
que puedan presentar los ninos y ado-
lescentes con cancer, como con otras
enfermedades con expectativa de vida
limitada o que pongan en peligro su
existencia, reconocer sus necesidades
y ayudar tanto al paciente como a su
familia en el proceso de toma de de-
cisiones, dentro de una atencién inte-
gral multidisciplinar e interdisciplinar.
Los CPP se emplean desde el mismo
momento del diagndstico y contintan
durante el curso de la enfermedad has-
ta su curacién o fallecimiento y pue-
den combinarse con otros tratamien-
tos. Aspira a convertirse en un texto
de referencia tanto para los pediatras
de Atencién Primaria como para los
que trabajen en equipos de cuidados
paliativos: enfermeras, psicélogos, psi-
cooncologos, trabajadores sociales,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacio-
nales, agentes de espiritualidad y vo-
luntarios, a la vez que puede ser de
ayuda para las familias y asociaciones
que trabajen con nifos.

Esta obra pretende también pro-
mover la cooperacion internacional
en paliativos, en el alivio del dolor y
reducir la muerte prematura median-
te hermanamientos entre unidades de
Oncohematologia de paises del primer
mundo con otros paises en desarrollo.
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Contiene una seccion sobre coopera-
cién internacional donde se destacan
diversos programas que se realizan
para mejorar los tratamientos y la su-
pervivencia de nifos con cancer y de
otras enfermedades mediante la forma-
cién de profesionales de estos paises
y apoyo a la investigacién paliativa
y oncoldgica. Paliativos Sin Fronteras
mantiene importantes proyectos (con-
sultar www.paliativossinfronteras.com)
que espera poder aplicar a través de
este libro. Tras el prélogo de los edi-
tores y coordinadores del manual, se
transcribe una carta del Secretario de
Estado de Cooperacién, que recalca la
gran utilidad de acciones de este tipo
en la cooperacién en temas de salud y
formacion.

La portada con el arcoiris bajo fon-
do azul y una nifa subiendo por él,
mientras mira a los nifos que estan
abajo transmite un mensaje positivo
y de esperanza que hace alin mas
atractiva la obra. Se incluye ademas
la titulacion- cualificacion y el lugar
de trabajo de los diferentes autores y
los correos electronicos para contac-
tar con ellos en relacién a sus capitu-
los. La riqueza bibliogréfica y links de
cada articulo se complementan con el
contenido y enlaces del capitulo: Lec-
turas recomendadas en CPP.

En la seccion 1, Generalidades, se
plantean los marcos conceptuales de
la atencién en cuidados paliativos, las
condiciones clinicas que pueden ame-
nazar o limitar la vida en la clinica
pediatrica y las politicas sanitarias para
potenciar los CPP. Contiene dos capi-
tulos referidos a la comunicacion y a
los cuidados en la enfermedad avan-
zada, muy dtiles con los pacientes
pediatricos como con sus familias. Se

plantean las posibilidades de desarro-
llo y su aplicacion en relacién con la
pediatria extrahospitalaria en Atencién
Primaria y en Africa Subsahariana.

La seccion 2, Manejo de Sintomas
contiene, ademds de la evaluacién y
el plan de cuidados, cuatro capitulos
sobre farmacologia, vias de adminis-
tracién y una guia de uso de farma-
cos en CPP, con consejos y recomen-
daciones muy practicas. Se revisa el
control de los sintomas por aparatos
o sistemas (cardiorrespiratorios, gas-
trointestinales, urinarios, psicoldgicos,
neurolégicos, dermatoldgicos...) y sus
tratamientos farmacolégicos y no far-
macolégicos. Son muy interesantes,
los del manejo del dolor, el cuidado
del paciente moribundo o en situacion
de dltimos dias, asi como el uso de
terapias complementarias en CPP, un
tema muy actual.

La seccion 3, El cancer en el nino y
adolescente, se centra en los canceres
de mayor prevalencia en la etapa pe-
diatrica, sus manifestaciones, como se
pueden manejar las complicaciones y
toxicidades que aparecen en el trata-
miento y las urgencias en Oncologia
Pediatrica. Se otorga un papel impor-
tante a los pediatras de Atencion Pri-
maria en el diagndstico y seguimiento,
asi como a la enfermeria, y a la nutri-
cion. Se revisa el importante tema de
los supervivientes de cancer pediatrico
y como hacer su seguimiento a lo lar-
go de los afios.

En la seccion 4, Cuidados paliati-
vos pedidtricos en otras situaciones,
se abordan los cuidados paliativos en
neonatologia, en la paralisis cerebral,
asi como en otras enfermedades pa-
liativas no oncolégicas (como enfer-
medades neuroldgicas, respiratorias,
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cardiacas, genéticas, “enfermedades
raras”, consideradas asi por su baja
prevalencia...). Se dedican dos capi-
tulos a la afectacion por VIH — SIDA
en menores, tanto en lo que se refiere
a los cuidados paliativos como al nifo
superviviente y los aspectos psicolégi-
cos que se derivan de ello.

La seccién 5, La Pedagogia en los
nifos y adolescentes enfermos, com-
prende la importancia de emplear la
pedagogia hospitalaria, la poesia, los
cuentos, la comunicacion, el juego, el
dibujo y todas las herramientas posi-
bles para acercarse al nifio y adoles-
cente, mejorar su comprensiéon y po-
der ofrecerle otras formas de apoyos
culturales que también necesitan.

En la seccion 6, El alivio del su-
frimiento, se sefialan aspectos psico-
l6gicos y espirituales del sufrimiento
infantil y su manejo que incluyen sa-
ber estar, acompanarle, respeto a sus
decisiones de permanecer en hospital
o ir a domicilio, “el dolor del alma” y
el “cuidado espiritual” e incluso el uso
de la sedacién si el nivel de sufrimien-
to lo justifica.

En la seccion 7, Atencién a la fa-
milia y las necesidades psicosociales,
se revisa el manejo de los aspectos
psicosociales en la interaccion entre
el paciente, los familiares y los pro-
pios profesionales. Contiene capitulos
sobre el uso didactico del cine para
comprender necesidades psicosocia-
les en pacientes pediatricos y en la
paralisis cerebral, y otros que descri-
ben cémo vive el nifio su enferme-
dad y las necesidades de los padres
durante esta etapa, y el duelo desde
3 vertientes distintas: su duelo tras la
muerte del hijo, el duelo de los nifios
cuando pierden a un ser querido y la

labor de los grupos de apoyo de pa-
dres tras la muerte del hijo.

La seccién 8, El trabajo en equi-
po v los profesionales, destaca la im-
portancia del trabajo en equipo como
pilar fundamental en los CPP y las
herramientas que se pueden emplear
para mejorar este aspecto. Se revisan
también las dos manifestaciones fun-
damentales de malestar en los profe-
sionales (el burnout y el desgaste por
empatia) a la vez que se dan claves y
pautas de actuacion y lecturas reco-
mendadas para profesionales.

En la seccion 9, La cooperacion en
Oncologia y Paliativos, apartado no-
vedoso y en parte germen inicial del
manual donde se exponen hechos y
cifras que invitan a la reflexién y a la
solidaridad oncoldgica y paliativa con
paises con recursos limitados, como la
necesidad de hermanamientos entre
instituciones para ayudar a prevenir la
muerte prematura, el papel del volun-
tariado, las experiencias practicas de
profesionales en la cooperacion desde
la Medicina y la Psicologia y la labor
de ONGS como Paliativos Sin Fronte-
ras y de otras oncoldgicas.

En la seccién 10, Bioética y Dere-
chos, se analizan los diversos dilemas
éticos en cuidados intensivos pedia-
tricos, la limitacion o adecuacion del
esfuerzo terapéutico en neonatologia y
en los CPP en general. El Gltimo capi-
tulo se dedica a los derechos de los ni-
fios enfermos, hospitalizados, en fase
final...Cada articulo concluye con un
apartado de ideas clave a recordar que
sirven de aplicacién centrada en la
practica clinica que cada uno necesite
en su lugar y/o pais de trabajo y una
adecuada bibliografia y links en inter-
net para profundizar sobre el tema.
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En resumen, estamos ante una
obra minuciosa pero al mismo tiempo
practica y didactica, hecha por diver-
sos especialistas en cuidados paliati-
vos, amantes de su trabajo que han
respondido a la [lamada de PSF para
mejorar la situacion de los nifios, con
capitulos cortos llenos de informa-
cion Gtil pero muy bien sintetizada,
en los que cualquier profesional del
ambito de los CPP o de otros dmbitos
sanitarios afines o incluso de la inter-
vencion social o educativa puede en-
contrar consejos y estrategias basadas

en la experiencia que mejoraran y
daran mas sentido a su trabajo.

Animo a todos los profesionales
sanitarios a su lectura y a que lo
conviertan en una manual de refe-
rencia. Enhorabuena a Paliativos Sin
Fronteras, su editora y a todas las
personas que han participado direc-
ta o indirectamente en esta excelen-
te publicacién.

Patricia Acinas
Psicologa de EAPS. Atencion
psicolégica en Cuidados Paliativos
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