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SergiNavarro no esconde que su trabajo le
llevaa menudo a vivir situaciones de mucho
impacto que pueden generarle desgaste o fatiga
por compasion, pero reconoce que también
lehacen crecer, profesional y personalmente.
Elegido primer presidente delanueva
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
Pediatricos (PEDPAL), tiene por delante unos
ilusionantes retos: aunary organizar todas
lasiniciativas que selleven a cabo en Espafia
enmateria de cuidados paliativos pediatricos
(CPP), ylograr quelos nifios que se enfrentan a
enfermedades que amenazan o que limitan su
vidarecibanunaatencionintegral que ainno
llegaatodos.

¢Quéavalalanecesidaddeuna
organizacion centradaenlapediatria
paliativa?

Enun pais como Espafia, en el que 6.000 nifios
necesitarianrecibir unaatencion paliativa
especializada, no existia ninguna organizacion
deambito estatal que diese cabidaauntema
tanimportante. Actualmente, no tenemos
ningunared que facilite esta atencion, sino que
cada comunidad se organiza de formalocal,
conlo que hay comunidades conunidades
especializadas en CPPy otras donde no. Pero,
incluso enlas que hay, ponemos el interrogante
ensiestamosllegando realmente atodos

los nifios quelasrequieren. Es cierto, y hay
queaclararlo, que noaccederaunaunidad
especializadano quiere decir quelos nifios no
recibanatencion paliativa. Al contrario. Todos
los profesionales hacenlo que pueden, ymas: el
pediatra, los equipos domiciliarios de adultos,
loshospitales, la primaria. . . Perono esunmarco
nimucho menos regulado niordenado.

¢Quéaportanalosnifios enfermosyasus
familias estas unidades especializadas?
Unaatencionalasnecesidades que
Ilamamos “totales”, es decir, no solo fisicas,
sino también sociales, psicoemocionales y
espirituales. Porquelos nifios también tienen
estasnecesidades yhay que sabertratar
su enfermedad desde todoslos angulos.
Empezando porentender quelos nifios
no son “adultos pequeiios” sino
que, cadauno, en funcién de su
edad, requiere unaatencion
diferente: no eslomismoun
bebé que un adolescente, y
estomodificarealmente
como cadauno serelaciona
conlos profesionales, con
lasfamilias y conla propia
enfermedad.

Hayprofesionalesa
losquenoles gusta
usarlapalabra
“paliativos”...

“Paliativo” proviene, etimologicamente, de
lapalabra “manto”, algo que “‘envuelve”, que
“cuida”. Enelfondo, su origen es muy bonito,
peroescierto que sehaacabadoasociandoa
estigmasligados a “terminalidad” ya “agonia”
cuandoesta claro que esalgo que vamas alla. Si,
nosocupamos del finaldela vida, pero, desde

el mismo momento en que se diagnosticauna
enfermedad que
amenazao quelimita
lavida,ayudamos
alpacientea “vivir”
mejor. Sialgo sabemos
enpediatriaes quees
muy dificilestablecer
prondsticos. Poreso,
queunnifio entre
enunprograma
depaliativoshade
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Sabemosquela

enfermedad esalgoreal, que esta sucediendo, y
queelenorme sufrimientono vaadesaparecer
pormucho que estén enunidades especializadas,
peroel proposito es disminuirlo el maximo
posible.

¢Lasfamiliassabenlo quesehace,
realmente, en estasunidades?
Cuandollegan por primera vezno; vienen
temerosas delo querepresenta este término. Pero
su percepcion vacambiando amedida que seles
explicabiensusignificadoreal y ven que,apesar
de que, desafortunadamente, lamayoriadelas
veceslas enfermedades pueden ser progresivas y
derivarenla pérdida, entrar en paliativos supone,
enrealidad, disponer de mas recursos paratratar
asuhijoyfacilitarles herramientas para que una
situacion tan triste no se convierta en terrorifica
paraellos. De hecho, muchas familias, cuando
yallevanun tiempo aqui, nos dicen queles
hubiéramos podidoayudarantes. Y es también
triste, porque no esinfrecuente que algunos
nifioslleguena paliativosenunestadodela
enfermedad muy avanzado cuando su situacion
podriahaber mejorado mucho sihubiesen sido
atendidos aquiantes.

¢Podriaentenderse el trabajo en estas
unidades sin contar con equipos
interdisciplinares?

Enabsoluto. El trabajo en equipo, y de equipos
integrados por diversos perfiles profesionales
(pediatra, enfermera pediatrica, psicologo,
trabajador social y agente espiritual, como
minimo), es fundamental. Aligual que ofrecer
unaatencionlas 24 horas del dialos 7 dias dela
semanay promover la atencion domiciliaria,
porque el hospital no deja de serun medio hostil
paralosnifios.

SergiNavarro La PEDPAL organizé el pasado mes de abril su
I Jornada Nacional, que reuni6 en el Hospital Son Espases de Palma
de Mallorca cercade 250 profesionales de toda Espaia para, ademas
de presentarse oficialmente tras su constitucién hace un afio, debatir
sobre los diversos aspectos que intervien enlaatencion integral al nifio,
entodas las edades, y poner en comun protocolos de actuacion.
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