




























http://symptomresearch.nih.gov/
















































http://nationalconsensusproject.org/guideline.pdf
http://www.uptodate.com/
http://www.uptodate.com/
http://www.uptodate.com/



































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































ORGANIZACION DE UNA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS EN LA COMUNIDAD DE MADRID




ORGANIZACION DE UNA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS EN LA COMUNIDAD DE MADRID

Figura 1
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3. LOS CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS:
;DERECHO O EXIGENCIA?

Derecho

La recomendacién 1418 (1999)
del Comité de Ministros del Consejo
de Europa hace énfasis en la necesidad
de reconocer los cuidados paliativos
como un derecho, y promover que
se incluya esta prestacion en los pro-
gramas puUblicos. La recomendacion
24 (2003) subraya, asimismo, que es
una responsabilidad de los gobiernos
el garantizar que los cuidados palia-
tivos sean accesibles a todos los que
los necesiten. Como respuesta a estas
recomendaciones, el Ministerio de
Sanidad y Consumo, publicé en el ano
2001 las Bases para el desarrollo del
Plan Nacional de Cuidados Paliativos.
En ellas se postula un modelo de
Estrategia en Cuidados Paliativos del

Sistema Nacional de Salud, que se
hace realidad en 2007, integrado en la
red asistencial, sectorizado por areas
sanitarias, con una adecuada coordina-
cion de niveles y con la participacion
de equipos interdisciplinares.

La Estrategia en Cancer del
Sistema Nacional de Salud, aprobada
por el Consejo Interterritorial el dfa
29 de marzo de 2006 e integrada en
el Plan de Calidad del Ministerio de
Sanidad, dedica un amplio capitulo
a los cuidados paliativos, destacando
como obijetivos prioritarios la aten-
cion integral a pacientes y familias
y a asegurar la respuesta coordinada
entre los niveles asistenciales de cada
area, incluyendo los equipos especifi-
cos de cuidados paliativos en hospital
y domicilio. A pesar del progreso y
desarrollo de los cuidados paliativos,
hay evidencia de que algunos grupos
de la sociedad en algunos paises estan
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excluidos de los mejores servicios o
tienen necesidades especiales que
no estan bien satisfechas. Los nifios
y adolescentes constituyen un grupo
particular porque sus muertes tienen
un efecto devastador y perdurable
en sus familias. En relacion con los
pacientes pedidtricos, oncolégicos y
no oncolégicos, la cobertura paliativa
especifica en domicilio es prdctica-
mente inexistente.

Segln la OMS la asistencia sani-
taria de calidad consiste en asegurar
que cada paciente recibe el conjunto
de servicios diagndsticos y terapéuti-
cos mas adecuado para conseguir una
atencion sanitaria oOptima, teniendo
en cuenta todos los factores y los
conocimientos del enfermo y del ser-
vicio médico, y lograr el mejor resul-
tado con el minimo riesgo de efectos
yatrogénicos y la maxima satisfac-
cion del enfermo con el proceso. Al
médico siempre se le ha atribuido una
“obsesion” por el estudio y la actua-
lizacion, procurar hacer siempre lo
que es correcto y obtener los mejores
resultados. Esta es la calidad cientifico
técnica que, en el momento actual,
vive su esplendor con la Medicina
Basada en Datos y la disponibili-
dad de las fuentes de informacion.
También supone que los programas
de formacién sean adecuados. Los sis-
temas sanitarios evaldan y miden los
resultados en funcion de criterios de
eficacia y efectividad en la aplicacién
de las tecnologias. Sin embargo, aun-
que, gracias a las corrientes bioéticas
se le ha dado cada vez mas papel al
paciente en la toma de decisiones,
todavia al sistema sanitario le cuesta
organizarse en funcion del “cliente”.
Pero si el paciente con enfermedad

terminal o de pronéstico letal tiene
derecho a ser atendido también en
su domicilio, con la mejor calidad
y medios, respetando su mundo de
valores y de vinculaciones, ;no sera
una obligacién moral para nosotros
hacer el esfuerzo organizativo para
que esto sea posible? ;Estamos moral-
mente obligados a cumplir la ley? La
ley regula los minimos y detenta, de
alguna forma el principio de justicia.
Pero, para que se pueda asegurar la
disponibilidad del derecho, hay que
crear instrumentos que posibiliten la
accesibilidad a los cuidados.

Si es una exigencia, habrd que
hacerlo posible. En el ano 2007 la
Asociacion Europea de Cuidados
Paliativos publica unos Estandares
para Cuidados Paliativos en Europa
donde ademas de identificar los tipos
de ninos subsidiarios de recibir cui-
dados paliativos se establecen unos
minimos en los que se abordan aspec-
tos sobre provision de asistencia, el
nino y su familia como unidad de
atencién, el equipo, el coordinador,
control de sintomas, cuidados del
descanso, duelo, cuidados apropiados
a la edad, educacién y formacién,
financiacién y cuestiones éticas. En
la parte final se afirma: "es esencial
que los estindares fundamentales de
cuidados paliativos pediatricos reco-
mendados en este documento sean
puestos en practica en toda Europa”.
Sin embargo, en el dltimo docu-
mento del Consejo de Europa sobre
Cuidados Paliativos se reconoce que,
aunque hay algunas iniciativas, la
mayor parte de los paises no adminis-
tran cuidados paliativos pediatricos
en Europa. Admite que “proporcionar
soluciones efectivas a las necesidades
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"Nada puede tener un efecto mas inmediato sobre
la calidad de vida y el alivio del sufrimiento, no sélo
para los pacientes con cancer sino también para
sus familias, que la puesta en practica del
conocimiento existente en el campo de los
Cuidados Paliativos y del Tratamiento del Dolor "

Jan Stjernswaard Ex- Director de la O.M.S.
para Cuidados Paliativos.
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