
INDICACION DE INDICACION DE 
CUIDADOS PALIATIVOS CUIDADOS PALIATIVOS 

EN LA INFANCIA Y EN LA INFANCIA Y 
ADOLESCENCIAADOLESCENCIA

L. SierrasesúmagaL. Sierrasesúmaga
Dptº PediatríaDptº Pediatría
Universidad de NavarraUniversidad de Navarra

SEVILLA, Febrero 2005SEVILLA, Febrero 2005



Seguimiento/Serie 50-55 75 80 85 90 95 2000

1 año  - 83 86.3 87.9 90.4 90.1 90.6

5 años5 años 2020 62.762.7 67.667.6 71.671.6 74.774.7 78.178.1 80.180.1

10 años  - 58.4 63.4 67 71.3

15 años  - 56.9 61.5 65.4

20 años  - 55.3
SEER Cancer Statistics Review 1975-2001SEER Cancer Statistics Review 1975-2001
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•8.600 casos / 1.494 fallecidos8.600 casos / 1.494 fallecidos
•2ª causa de mortalidad en > 1 año2ª causa de mortalidad en > 1 año
•200 – 250 < 15 a/año, en España200 – 250 < 15 a/año, en España

161/10161/1066

SEER Cancer Statistics Review 1975-2001SEER Cancer Statistics Review 1975-2001

< 20 a



Pasado (Pasado (EnfermedadEnfermedad):):
•  DiagnósticoDiagnóstico
•  CuraciónCuración
•  PaliaciónPaliación

Presente (Presente (Ser EnfermoSer Enfermo):):
•  PrevenciónPrevención
•  Diagnóstico tempranoDiagnóstico temprano
•  CuraciónCuración
•  Prolongación de la supervivenciaProlongación de la supervivencia
•  Soporte y paliaciónSoporte y paliación
•  RehabilitaciónRehabilitación
•  Cuidados terminalesCuidados terminales

Cuidado continuado: Cuidado continuado: 
• Cobertura basada en un Cobertura basada en un 

aborda-je holístico de la aborda-je holístico de la 
personapersona Klüber-Ross E. 1992Klüber-Ross E. 1992

Maganto VV. Rev.Oncol. 2004;6:448

CAMBIO CONCEPTUALCAMBIO CONCEPTUAL



CUIDADOS PALIATIVOS en NIÑOSCUIDADOS PALIATIVOS en NIÑOS

• OMS (1990):OMS (1990):  “cuidado integral de los pacientes cuya  “cuidado integral de los pacientes cuya 
enfermedad no responde al tratamiento curativo. El control enfermedad no responde al tratamiento curativo. El control 
del dolor y otros síntomas y de los problemas psicológicos, del dolor y otros síntomas y de los problemas psicológicos, 
sociales y espirituales es primordial. La meta de los cuidados sociales y espirituales es primordial. La meta de los cuidados 
paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para 
pacientes y familias”.pacientes y familias”.

•En población pediátrica se plantean diferentes cuestiones:En población pediátrica se plantean diferentes cuestiones:
• No siempre es fácil determinar la falta de respuesta al No siempre es fácil determinar la falta de respuesta al 

tratamientotratamiento

• Distinción rígida entre intervenciones curativas y paliativas, Distinción rígida entre intervenciones curativas y paliativas, 
reservando la paliación a un estado de terminalidadreservando la paliación a un estado de terminalidad

• Implica dificultad para la toma de decisiones respecto a la Implica dificultad para la toma de decisiones respecto a la 
transición, dada la exclusión entre los dos tipos de transición, dada la exclusión entre los dos tipos de 
intervenciones terapéuticasintervenciones terapéuticas



CUIDADOS PALIATIVOS en NIÑOSCUIDADOS PALIATIVOS en NIÑOS

• Children´s Hospice International (1993). Children´s Hospice International (1993). Se Se 
establecen una serie de normas, señalando que:establecen una serie de normas, señalando que:

• La admisión en cuidados paliativos pediátricos no impide a la La admisión en cuidados paliativos pediátricos no impide a la 
familia y al niño continuar con elecciones de tratamiento o familia y al niño continuar con elecciones de tratamiento o 
terapias de apoyo, aceptando terapias de apoyo, aceptando la provisión simultánea de la provisión simultánea de 
tratamientos curativos y paliativostratamientos curativos y paliativos  y evitando una distinción  y evitando una distinción 
rígida entre ambos tratamientos, rígida entre ambos tratamientos, no considerándolos no considerándolos 
excluyentesexcluyentes..

• Se incluye Se incluye el seguimiento del dueloel seguimiento del duelo  de los miembros de la  de los miembros de la 
familia y de otras personas significativas, prestando especial familia y de otras personas significativas, prestando especial 
atención a los hermanos.atención a los hermanos.

CHI. Pediatr. Nurs. 1993;19:242.CHI. Pediatr. Nurs. 1993;19:242.



CUIDADOS PALIATIVOS en NIÑOSCUIDADOS PALIATIVOS en NIÑOS

• OMS (1998):OMS (1998):  
• El control del dolor, de otros síntomas y de problemas El control del dolor, de otros síntomas y de problemas 

psicológicos y sociales es primordial.psicológicos y sociales es primordial.  
• La meta de los cuidados paliativos es el logro de la máxima La meta de los cuidados paliativos es el logro de la máxima 

calidad de vida para el paciente y la familia. calidad de vida para el paciente y la familia. 
• Muchas de los aspectos de los cuidados paliativos también se Muchas de los aspectos de los cuidados paliativos también se 

pueden aplicar durante el curso de la enfermedad junto con el pueden aplicar durante el curso de la enfermedad junto con el 
tratamiento curativotratamiento curativo. . 

• El tratamiento paliativo es el tratamiento activo y total del El tratamiento paliativo es el tratamiento activo y total del 
cuerpo, la mente y el espíritu del niño e implica también cuerpo, la mente y el espíritu del niño e implica también prestar prestar 
ayuda a su familia.ayuda a su familia.

• Comienza cuando se diagnostica el cáncer y prosigue con Comienza cuando se diagnostica el cáncer y prosigue con 
independencia de que el niño reciba o no terapia dirigida a la independencia de que el niño reciba o no terapia dirigida a la 
enfermedad.enfermedad.

WHO. Cancer pain relif and palliative care in children. Genève: WHO, WHO. Cancer pain relif and palliative care in children. Genève: WHO, 
1998.1998.



CUIDADOS PALIATIVOS en NIÑOSCUIDADOS PALIATIVOS en NIÑOS

• AAP (2000). AAP (2000). 
• Defiende un modelo integrado de cuidados paliativos Defiende un modelo integrado de cuidados paliativos 

pediátricos en el que los componentes de los cuidados pediátricos en el que los componentes de los cuidados 
paliativos se ofrecen en el diagnóstico y continúan a lo paliativos se ofrecen en el diagnóstico y continúan a lo 
largo del curso de la enfermedad, sea el resultado la cura largo del curso de la enfermedad, sea el resultado la cura 
o la muerte del niño.o la muerte del niño.

• Se interpreta paliativo no como “aliviar sin curar” sino Se interpreta paliativo no como “aliviar sin curar” sino 
como “aliviar, mitigar los síntomas físicos, psicológicos, como “aliviar, mitigar los síntomas físicos, psicológicos, 
sociales y espirituales”.sociales y espirituales”.

AAP. Pediatrics 2000;106:351.AAP. Pediatrics 2000;106:351.





AMBITO DE APLICACION DEL CUIDADO CONTINUADOAMBITO DE APLICACION DEL CUIDADO CONTINUADO

Maganto VV. 
Rev.Oncol. 
2004;6:448



AAP Recomendaciones sobre Cuidados PaliativosAAP Recomendaciones sobre Cuidados Paliativos
2.2. Es necesario el Es necesario el desarrollo de Unidades de Cuidados desarrollo de Unidades de Cuidados 

PaliativosPaliativos  que permitan el tratamiento de síntomas y promuevan  que permitan el tratamiento de síntomas y promuevan 
el bienestar de niños afectos de enfermedades con pronóstico vital el bienestar de niños afectos de enfermedades con pronóstico vital 
grave o en situaciones de terminalidadgrave o en situaciones de terminalidad..

3.3. Estos cuidados deben ser Estos cuidados deben ser ofertados al diagnósticoofertados al diagnóstico  de la  de la 
enfermedad, manteniéndose a lo largo de la misma, con enfermedad, manteniéndose a lo largo de la misma, con 
independencia de su evolución.independencia de su evolución.

4.4. Pediatras, Médicos de familia, especialistas en dolor y en Cirugía Pediatras, Médicos de familia, especialistas en dolor y en Cirugía 
Pediátrica deben estar familiarizados con los cuidados paliativos Pediátrica deben estar familiarizados con los cuidados paliativos 
pediátricos. Sus pediátricos. Sus programas de formaciónprogramas de formación  deben incluir  deben incluir 
conocimientos sobre medicina paliativa, comunicación, manejo del conocimientos sobre medicina paliativa, comunicación, manejo del 
duelo, manejo del pronóstico incierto, capacitar sobre decisiones en duelo, manejo del pronóstico incierto, capacitar sobre decisiones en 
el área del soporte vital, dimensión espiritual de la vida y la el área del soporte vital, dimensión espiritual de la vida y la 
enfermedad y medicinas alternativas.enfermedad y medicinas alternativas.

5.5. La AAP La AAP no recomiendano recomienda  la práctica del suicidio asistido o la  la práctica del suicidio asistido o la 
eutanasia en niños.eutanasia en niños.

AAP. Palliative Care for Children. Pediatrics 2000;106:351AAP. Palliative Care for Children. Pediatrics 2000;106:351



Ttº CurativoTtº Curativo Ttº PaliativoTtº Paliativo

¿cuándo hay que suspender los ¿cuándo hay que suspender los 
tratamientos antitumorales tratamientos antitumorales 

administrados con intención curativa?administrados con intención curativa?

•No hay una posibilidad real de ttº curativoNo hay una posibilidad real de ttº curativo
•Necesidad de ttº paliativo, no curativoNecesidad de ttº paliativo, no curativo

??

??

??

Guidelines SIOP. MPO 1999;32:44Guidelines SIOP. MPO 1999;32:44



CuraciónCuración
1ª Línea

2ª Línea

3ª Línea

Fase I/II

Combinación de:Combinación de:
•QtpaQtpa
•RtpaRtpa
•CirugíaCirugía Paliativas



¿Qué formación tenemos?¿Qué formación tenemos?

22%
16%

62%
24% 16%

60%



¿Cómo te has formado en cuidados terminales?¿Cómo te has formado en cuidados terminales?

•91,9%91,9% Con la práctica (ensayo/error)Con la práctica (ensayo/error)
•85,4%85,4% A partir de compañerosA partir de compañeros
•81,8%81,8% Durante la especialización en O.P.Durante la especialización en O.P.
•64,5%64,5% Durante la residencia en PediatríaDurante la residencia en Pediatría
•10%10% Cursos específicos en la FacultadCursos específicos en la Facultad
•2,2%2,2% Rotación por una Unidad de PaliativosRotación por una Unidad de Paliativos    

Hilden JM et al. Hilden JM et al. 
JCO 2001;19:205JCO 2001;19:205
N=228 P.O.N=228 P.O.

Competencia Alta Media Baja
Ttº del Dolor 91,1%

Ttº Fiebre 
/ Neutropenia 90%

Otros Síntomas 85%
Depresión 58%

Comunicación 96,3%
Coordinación 
de cuidados 86,3%



Hilden JM et al. JCO Hilden JM et al. JCO 
2001;19:2052001;19:205

Ansiedad Moderada Fuerte
Síntomas 
Difíciles 47,7% 13,7%

Comunicación 
de Muerte 68,9% 29,1%

Cuidado del Niño MoribundoCuidado del Niño Moribundo
•Emocionalmente satisfactorioEmocionalmente satisfactorio 66%66%
•Intelectualmente satisfactorioIntelectualmente satisfactorio 44%44%
•La peor parte de mi trabajoLa peor parte de mi trabajo 24,5%24,5%
•La mejor parte de mi trabajoLa mejor parte de mi trabajo 23,3%23,3%



Hilden JM et al. JCO Hilden JM et al. JCO 
2001;19:2052001;19:205



SUSPENSION DE TRATAMIENTOS SUSPENSION DE TRATAMIENTOS 
CURATIVOSCURATIVOS1.1. Existencia de un protocolo de actuación Existencia de un protocolo de actuación 

2.2. Decisión consensuada de todo el equipo:Decisión consensuada de todo el equipo:
• MédicosMédicos
• EnfermerasEnfermeras
• Otros profesionalesOtros profesionales
• FamiliaFamilia
• EnfermoEnfermo

3.3. ““Control” de los sentimientos familiares:Control” de los sentimientos familiares:
• Falta de realismoFalta de realismo

4.4. ““Control” de los médicos:Control” de los médicos:
• Encarnizamiento terapéuticoEncarnizamiento terapéutico

Guidelines SIOP. MPO 1999;32:44Guidelines SIOP. MPO 1999;32:44



¿Cuando parar los tratamientos ¿Cuando parar los tratamientos 
antitumorales?antitumorales?

•Cuando a juicio del Equipo Médico:Cuando a juicio del Equipo Médico:
• No muestren eficacia en el control antitumoralNo muestren eficacia en el control antitumoral
• No ofrezcan una paliación de síntomasNo ofrezcan una paliación de síntomas
• No contribuyan a prolongar la vidaNo contribuyan a prolongar la vida
• Ante un manifiesto empeoramiento del estado Ante un manifiesto empeoramiento del estado 

general del paciente (Karnofsky < 50)general del paciente (Karnofsky < 50)
• A petición de la Familia/Paciente y siempre que A petición de la Familia/Paciente y siempre que 

dicha petición sea razonable.dicha petición sea razonable.



•N=131N=131
•UKCCSG: 53UKCCSG: 53
•POG: 78POG: 78

Tasa de respuesta Tasa de respuesta 
del 5% a 8% de del 5% a 8% de 
media.media.  
Pediatrics Pediatrics 
2004;114:8522004;114:852





Blood 1977;49:511Blood 1977;49:511



Premio Nobel Premio Nobel 
Medicina 1990Medicina 1990

Por sus descubrimientos en el Por sus descubrimientos en el 
área del trasplante de células área del trasplante de células 
y órganos para el tratamiento y órganos para el tratamiento 
de las enfermedades de las enfermedades 
humanashumanas


