CARTAS AL EDITOR

Cuidados paliativos

Sr. Editor:

Tras la lectura del articulo especial sobre los cuidados paliati-
vos pediatricos de Salas et al!, envio esta carta para aclarar cier-
tos conceptos y anadir algunas consideraciones.

Los cuidados paliativos se inician en Espana a finales de la dé-
cada de los ochenta?. Hay muchos equipos dedicados a ello en
todo, siendo mas numerosos en Catalufia®. El ambiente del cui-
dado de paciente con enfermedad terminal, iniciado en Gran
Bretana, estd extendido por todo el mundo con diferente grado
de implantacién segin los paises, su cultura y su desarrollo eco-
noOmico y sanitario.

En el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona existe la prime-
ra y unica Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. Se cred en
1991 y, desde entonces, el equipo (médico, enfermera/o, psi-
quiatra, trabajadora social, asistente religioso, voluntarios y la
ayuda de los otros servicios hospitalarios) ha atendido a mas de
500 nifios y sus familias en el hospital o en el domicilio, en don-
de parece mis logico que se desarrolle la vida y también llegue
la muerte, sobre todo cuando la medicina no puede curar la en-
fermedad y ofreciendo ayuda para el duelo posterior. La unidad
colabora igualmente en los cuidados para los pacientes en trata-
miento activo. Los nifios atendidos tenian alguna de las formas
de cancer (grupo mas numeroso) o bien otras enfermedades que
no disponen de tratamiento curativo (metabolopatias, enferme-
dades degenerativas, afecciones congénitas, secuelas, etc.).

Desde hace anos se imparte docencia a través de la catedra
de pediatria y en varias escuelas de enfermeria. Diversas publi-
caciones escritas, la elaboracion de capitulos especificos en tres
libros?, la participacién en numerosos congresos y reuniones y
las estancias de médicos, enfermeras y psicologos en nuestra
unidad expresan la formacién y divulgacion que procuramos
realizar.

No hay otros equipos consolidados en Espana, ni tampoco
son muchos en otros paises a pesar que hay niflos que mueren
por cincer o por otras enfermedades y que no llegan a ser aten-
didos en todas sus necesidades. Algunos motivos de esta esca-
sez pueden ser: la infancia no es edad de muerte (mueren mas
los adultos); parece mas facil el cuidado de los nifos por parte
de sus padres, aunque no el tratamiento del dolor y de los otros
sintomas; la sociedad, la medicina, tienen menos asumida la
enfermedad grave y la muerte en los nifios, por lo cual los tra-
tamientos pretendidamente curativos casi nunca se abandonan.
Sin embargo, incluso en las unidades de cuidados intensivos
(UCD se plantea cada vez mds la limitacion terapéutica>® y los
cuidados del nifo aumentan su relevancia.

Es deseable que se afiadan otros hospitales pediatricos y equi-
pos de asistencia primaria a este modo de trabajo que, ante la
enfermedad terminal, no pretende alargar ni acortar la vida sino
proporcionar bienestar al tiempo que al nifio le quede por vivir
ayudando a la vez a su familia. Conviene recordar que existe la
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Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL) en donde
se puede recabar mayor informacion3.
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