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Sr. Editor,

Los cuidados paliativos pediátricos (CPP) incluyen 
el acompañamiento integral al paciente y su familia, 
desde el diagnóstico de todas las condiciones amena-
zantes o limitantes de la vida. Para que pueda desarro-
llarse de manera adecuada se requiere que los equipos 
clínicos las identifiquen de manera precoz, a través de 
screnning de deterioro clínico (PaPaS Scale)1, identi-
ficación de trayectorias de enfermedad2, grupos según 
Organización Mundial de la Salud (OMS)3, u otras es-
trategias4. El más usado es el que visualiza en 4 grupos 
clásicos la trayectoria2: Grupo I (condiciones poten-
cialmente curables pero que pueden fallar como cán-
cer o cardiopatías), Grupo II ( condiciones con fase 
de estabilidad posterior a diagnóstico en base a trata-
mientos intensivos pero que pueden llevar a muerte 
prematura como fibrosis quística o algunas distrofias 
musculares), Grupo III (enfermedades progresivas, 
degenerativas de múltiples etiologías, con necesidad 
exclusivamente  paliativa como cáncer metastási-
co o mucopolisacaridosis) y Grupo IV (condiciones 
con daño neurológico no progresivo pero que puede 
predisponer a muerte prematura como parálisis cere-
bral). Los CPP se entregan en un modelo cooperativo 
integrado entre las atenciones curativas y paliativas, 

manteniendo una transición progresiva hacia el cui-
dado paliativo exclusivo de acuerdo con el avance de 
la enfermedad. 

Es importante recalcar que los CPP no son privati-
vos de los equipos especializados o que atienden niños 
y adolescentes con necesidades especiales de atención 
en salud (NANEAS). Los equipos de urgencia5, hospi-
talización general y cuidados intensivos se enfrentarán 
directa o indirectamente a su atención, y a toma de 
decisiones de suma importancia6,7. La Academia Ame-
ricana de Pediatría plantea que todos los profesionales 
que atienden niños deberían contar con los conoci-
mientos, actitudes y destrezas básicas para ofrecer una 
atención oportuna de CPP8, existiendo aún una brecha. 
En Europa, sólo el 17% de los países tienen formación 
obligatoria en CPP con cobertura aún heterogénea9.

Uno de los grandes temas, es cómo enfrentarse 
en urgencia y servicios clínicos a pacientes que tienen 
adecuación de medidas terapéuticas conversadas, esta-
blecidas o en proceso5, enfatizando que cada interven-
ción realizada busque un beneficio, sin caer en obsti-
nación terapéutica con medidas posiblemente fútiles. 
Es un concepto que se contrapone al de limitación de 
esfuerzo terapéutico que debe erradicarse, ya que los 
esfuerzos se mantienen y aumentan en períodos de es-
pecial vulnerabilidad como es el fin de vida o etapas 
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avanzadas de la patología. El punto de inflexión es un 
hito importante, donde se evidencia un quiebre en la 
evolución de la enfermedad, sin respuesta a las terapias 
que previamente eran efectivas, generando múltiples 
hospitalizaciones, tratamientos antibióticos, eventual 
baja de peso, lesiones por presión y deterioro general 
progresivo, aumentando potencialmente las consultas 
en urgencia. 

Debe existir comunicación fluida entre equipos 
primarios, servicios de urgencia y hospitalarios para 
difundir los acuerdos alcanzados con cada pacien-
te– familia y equipo clínico. Reuniones periódicas, 
listados actualizados, diagnósticos claros en epicrisis 
y resúmenes, son algunas de las estrategias utilizadas, 
por ejemplo, en Hospital Clínico San Borja Arriarán, 
donde se envía la información de cada paciente con 
adecuación de medidas que consultará. No es exigible 
para cumplimiento de dichos acuerdos un documento 
firmado o comité de ética en todos los casos. Debería 
bastar la situación clínica clara, y los acuerdos referidos 
por familias y equipos. En el caso de discrepancia, los 
equipos clínicos no están obligados a realizar interven-
ciones fútiles, que generen más sufrimiento en el pa-
ciente o que no cambiarán el pronóstico de la enferme-
dad. La prioridad debe estar puesta en evitar, prevenir 
y tratar el sufrimiento en todas las dimensiones ante 
condiciones que limitan la vida. Por otro lado, no se 
debe confundir el enfoque paliativo con abandono. Si 
una familia consulta en urgencia, pese a tener acuerdos 

tales como, no reanimación avanzada, no intubación o 
ventilación invasiva, es porque vio superadas sus posi-
bilidades de resolver la situación, manejar síntomas o 
porque ocurre una agudización, para la cual las puertas 
de todo el sistema sanitario deben mantenerse abiertas. 
Existen agudizaciones no vinculadas al deterioro de la 
enfermedad de base, que deben ser consideradas, pues 
con manejos muchas veces flexibles y empíricos pudie-
ran ser abordados y volver al basal previo a la agudiza-
ción, sin olvidar que no existirán medidas que logren 
salvar la vida a niños con condiciones avanzadas de en-
fermedad irreversible. También se ha evidenciado, que 
a pesar de no ser el ambiente ideal para la conversación 
hay posibilidad de educar, mostrar empatía y potenciar 
los acuerdos. Por otro lado, si las decisiones han sido 
tomadas con antelación y se refuerzan, las consultas en 
urgencia en etapa muy avanzada de enfermedad dis-
minuyen5.

Es indiscutible, que existen casos, donde la familia, 
no ha logrado aceptar la condición clínica y pronós-
ticos, y en ese contexto los equipos deben realizar lo 
que estimen es mejor para ese paciente en dicha situa-
ción, donde no todo lo técnicamente disponible es una 
buena indicación. Se requiere equilibrar la beneficen-
cia con la no maleficencia. Es importante potenciar la 
atención biopsicosocial en cada díada paciente-familia. 
La atención desde equipos NANEAS y de CPP debe in-
cluir apoyo psicológico, que facilite la comunicación y 
contención en cada etapa de la enfermedad. 
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