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0s cuidados paliativos estan en-
caminados a favorecer la calidad
de vida de los usuarios y sus fami-
lias, que enfrentan enfermedades
mortales; segun la Organizacion mun-
dial de la salud (2021) “Incluye la preven-
cion y el alivio del sufrimiento mediante
la identificacion temprana, evaluacion y
tratamiento del dolor y otros problemas
fisicos, psicosociales y espirituales”

. es asi, como el concepto de la OMS no
solo abarca el estado del paciente desde
un Mmodelo médico donde se abarca uni-
camente la parte fisica, patoldgica o sin-
tomatica que afectan la calidad de vida
del sujeto, sino que ademas incluye los
aspectos psicosociales como puede ser
la comunicacion del sujeto con su fami-
lia 0 entorno, el apoyo durante las etapas
finales de la vida y la confrontacion del
duelo; asi como las creencias culturalesy
religiosas de la personay su familia. Todo
esto, con el objetivo de mejorar la calidad
de vida y formar una red de apoyo, tanto
para el paciente como a su familia; como
lo afirma Doorenbos et al (2012) “los-cui-
dados paliativos son el apoyo centrado

en la familia que incluye comodidad fisi-
ca, emocional y espiritual, y que es mejor
proporcionado por un equipo Mmultidisci-
plinario que incluye trabajadores socia-
les, médicos, enfermeras, capellanes y
otros profesionales de la salud”(p.303)

Ahora bien, desde la fonoaudiologia se
han hecho aportes relacionados con
cuidados hacia el final de la vida; princi-
palmente, abordando conceptos como
la humanizacion en salud, el bienestar
comunicativo y el mantenimiento de las
vias aero digestivas superiores, sin em-
bargo, resta camino por recorrer para co-
nocer cual es el papel del fonoaudidlogo
en cuidados paliativos pediatricos.

Desde una postura académica, con la
objetividad que merece la poblacion pe-
didtrica con requerimientos de cuidados
paliativos, se hace pertinente evidenciar,
a partir del analisis-literario, los retos de
los cuidados paliativos pediatricos y su
relacion con la fonoaudiologia, con el ob-
jetivo de continuar el fomento cientifico
en esta area relevante y poco explorada.
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Definiciones Generales
en Cuidados Paliativos
Pediatricos

istoricamente, segun Twycross

, el comienzo de los cui-

dados paliativos en la sociedad
mundial, se remonta a la crea-

cion de los Hospicios medievales duran-
te el siglo XIX. En Europa, estos eran un
lugar disenado para brindar bienestar
y confort a las personas y sus familias
en etapas finales de una enfermedad.
Posteriormente, se dio continuidad a la
creacion de espacios que proporcionan
ayuda a las personas que necesitan cui-
dados al final de la vida; el primer Hospi-
cio para ninos fue Helen House, situado

en Oxford, donde la poblacion atendida
correspondia a ninos con enfermedades
degenerativas o alteraciones metabdli-
cas adquiridas.

Los cuidados paliativos en el mundo han
evolucionado no solo como especiali-
dad médica, si no por las necesidades y
demandas de la poblacion mundial, la
constante busqueda de propender por
mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con enfermedades mortales. Pero
también, la visibilidad de la necesidad de
este tipo de servicio se ha desarrollado

por las personas que luchan activamen-
te por adecuados cuidados al final de la
vida y la especializacion de los profesio-
nales en salud en este campo.

Feudtner y Nathanson en su arti-
culo describen como, hacia 1965, se im-
plementaron diferentes estrategias de
soporte vital en unidad neonatal y los
profesionales en salud, debian decidir
a quienes brindar medidas de soporte,
proporcionar bienestar y/o comodidad

Ahora bien, teniendo en cuenta las ca-
racteristicas propias de la poblacion pe-
diatrica, se difiere en las necesidades de
cuidados paliativos destinados a esta
poblacion, con relacion a los adultos. Tal
como lo describen White y Ardoin (2016),
es diferente el manejo entre los cuida-
dos pediatricos y adulto, destacando los
siguientes aspectos: en pediatria se cen-
tran en etapas del desarrollo, mientras
gue en el adulto en metas de confort a
largo plazo y evitar presencia de altera-

ciones asociadas como dolor; la manio-
bra en pediatria es el contacto con sus
seres queridos y es la familia quien rea-
liza la toma de decisiones, a su vez que
en el manejo paliativo del adulto el com-
promiso es con el adulto y la familia pasa
a otro plano. En relacion, Worldwide Pa-
lliative Care Alliance citado por Garayco-
chea (2022) especifica que los cuidados
paliativos pediatricos (CPP) son defini-
dos como “el cuidado total y activo de
cuerpo, mente y espiritu del nino y com-
prometen el soporte a la familia”"(p.4).

En Colombia, el cumplimiento del abor-
daje en cuidados paliativos pediatricos
es incipiente y sectorizado, sin embargo,
se espera que exista un avance paulatino
en la legislacion y la creacion de nuevos
espacios que propendan las garantias y
el cumplimiento de los derechos de los
NiNos que requieren cuidados paliativos.
Desde el 2016, se cuenta con la circular
023 donde se establecen instrucciones
respecto de la garantia de los derechos
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de los pacientes que requieren cuidados
paliativos, especificamente en el nume-
ral 6, Derechos de los Nifos, las Ninas y
los Adolescentes, que “instan a velar por-
gue ellos, accedan a los servicios que re-
guieran para conservar su vida, su digni-
dad, y su integridad”

. Ademas, des-
de el 2018 esta dispuesta la resolucion
825 donde mencionan puntualmente la
pertinencia de los derechos en CPP para
todos los ninos, nihas y adolescentes co-
lombianos con “condiciones limitantes
para la vida o que acortan el curso de |a
misma”

- en las cuales se considera
inexistencia de una esperanza razonable
de cura y por la cual el nino, nina o ado-
lescente podria derivar en la muerte.

La habilitacion de estos servicios en sa-
lud, en Colombia, aln no se encuentran
establecidos legalmente para poblacion
pediatrica, aungue se encuentre eviden-
cia, de 10 servicios en desarrollo, distri-
buidos entre hospitales, consulta exter-
na y atencion domiciliaria, ubicados en

las principales ciudades que incluyen
Bogota, Cali, Medellin y Neiva. Sanchez
et, al

Por lo anterior, se hace necesario el for-
talecimiento del pais en el area de salud
para el cubrimiento adecuado de los cui-
dados paliativos, apropiados para la po-
blacion pediatrica; dichos cambios, de-
ben ser impulsados desde la formacion
de profesionales, idoneos para impactar
en areas asistenciales, administrativas y
legales que permitan el crecimiento al
respecto. En cuanto a la formacion de
profesionales en areas asociadas a los
cuidados paliativos en Colombia, existen
10 universidades con formaciéon posgra-
dual en el area de cuidados paliativos,
8 programas meédico-quirdrgicos para
medicina, 2 programas de posgrado
para enfermeria, 1programa de posgra-
do para psicologia y 1 programa de pos-
grado interdisciplinar.

Principales Necesidades de
los Pacientes Pediatricos en
Cuidados Paliativos

a poblacion pediatrica en cuida-

dos paliativos presentan diferen-

tes necesidades que requieren ser

abordadas o intervenidas adecua-
damente con el propdsito de generar
cierto alivio o mejorar la calidad de vida
mientras avanza la enfermedad; es indis-
pensable generar un bienestar comuni-
cativo que le permita al nifo transmitir
sus Ultimos deseos, asi mismo favorecer
una adecuada hidratacion o nutricion y
el alivio del dolor craneofacial.

La evidencia en literatura, permite iden-
tificar tres necesidades principales en los
pacientes pediatricos en cuidados palia-
tivos: el manejo del dolor craneofacial, el
adecuado tratamiento a las alteraciones
deglutorias y las acciones de mejora en
comunicacion.

El dolor craneofacial es un sindrome
gue genera incomodidad y algun gra-
do de limitacion para las funciones es-
tomatognaticas, este tipo de dolencia
es a menudo reportada por los pacien-
tes en cuidado paliativo y abarca toda la
region orofacial. Segun Lopez, Sanchez
& Salinas (2015) comprende toda la zona
de “macizo facial, la cavidad oral y/o en
parte del cuello; toda esta region tiene
una compleja inervacion con NUMerosas
anastomosis, en las que intervienen los
nervios craneales trigémino, facial, glo-
sofaringeo, vago vy los tres primeros ner-
vios cervicales”

Asi mismo, Tenhamm & Kahn (2014) su-
gieren que existe una clasificacion de
enfermedades donde se puede presen-
tar el dolor facial como “patologias neu-
rales periféricas o centrales, intraorales
(dientes, maxilar superior, periodoncia
y mandibula), nariz y cavidades parana-
sales, ojos y oidos, ligamentos, muscu-
los de la cabeza y vasos sanguineos; asi
como también, de la articulacion tem-
poromandibular” . Por lo tanto, el
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dolor craneofacial puede afectar, segun
su intensidad, en grado leve, moderado
O severo, la correcta funcionalidad en la
masticacion, la movilidad de los muscu-
los faciales para realizar diferentes pra-
xias labiales como sonreir, besar, silbar,
succionar, soplar e incluso afectar en el
punto y modo articulatorio del habla en
la produccion de fonemasy la deglucion.

funcionalidad o alteracion de las estruc-
turas, se ve interrumpido el proceso ade-
cuado para deglutir, derivado en disfa-
gia; cuando se habla de disfagia se hace
relacion segun Camposetal (2015) a “una
alteracion del proceso deglutorio, en una
0 Mas de sus fases, lo que se traduce en
una dificultad en el desplazamiento del
alimento desde la cavidad oral hasta el
estomago” (p.7).

8

Encuantoadeglucion, losautores Suarez
et al. (2022) manifiestan que “La deglu-
cion es un acto neuromotor comple-
JOo que requiere control y regulacion en
varios niveles del sistema nervioso, una
adecuada ejecucion del sistema muscu-
lar y reconfiguracion estructural de la fa-
ringe y laringe” . es por esto que,
cuando existe una falla en la adecuada

Una de las preocupaciones en cuidado
paliativo pediatrico es facilitar una de-
glucion funcional o ingesta oral segura
y digna que conlleve a una adecuada
nutricion e hidratacion hasta el final de
lo que queda de vida del niho, evitando
los riesgos de penetracion o aspiracion
del alimento o de sus mismas secrecio-
nes que desencadenan en una posible
neumMonia, puesto que en la mayoria de

pacientes en CPP presentan alto riesgo
de disfagia en la fase final de la enfer-
medad (Kuhlen et al, 2016; McGCrattan et
al, 2017, Baenziger et al, 2018; Fong et al,
2020; Arenas et al, 2021). Algunos de los
sintomas que se pueden presentar en la
fase terminal segun Aguirre & Sampallo
(2015) pueden ser “xerostomia, nausea
y vomito, tos e hipo, hiporexia-anorexia,
caguexia y desnutricion” (p.295).

Por otra parte, McGCrattan et al re-
porta que la disfagia se presenta en in-
fantes con anatomia de Unico ventriculo
en los escenarios de paliacion, donde se
observan patrones de succion arritmi-
cos, alteracion en la fase faringea con
residuos del bolo en zona vallecular, asi-
mMismo penetracion o aspiracion del ali-
mento.

Es imprescindible garantizar que la ex-
periencia durante la alimentacion sea |lo
mMas humanizada y placentera, donde el
Nnino pueda disfrutar de la comida incor-
porando el olfato, el gusto vy la vista fren-
te a la presentacion del alimento e inte-
racciones sociales en torno a las comidas
(Baenziger & Moody, 2018); esto siempre
y cuando exista una via oral segura. Por
consiguiente, dentro de las fases de la
deglucion se debe tener en cuenta la
fase anticipatoria oral, gue muchas veces
Nno es tenida en cuenta a la hora de la ali-
mentacion y hace que los ninos generen
el rechazo a los alimentos; segun Tobar
(2010) “esta etapa comprende el recono-
cimiento cortical de los alimentos previo
a su ingesta, lo cual permite: la secrecion
de saliva con las adecuaciones necesa-
rias en cuanto a cantidad y calidad”

Por ultimo, pero no menos importante,
se resalta la importancia del abordaje en
la comunicacion, como funcion de gran
importancia para transmitir y suplir ne-
cesidades basicas; para Owens (2003) “La

comunicacion es el proceso mediante el
cual los interlocutores intercambian in-
formacion e ideas, necesidades y deseos.
Se trata de un proceso activo que supo-
ne codificar, transmitir y decodificar un
mensaje.” (p.8). En los cuidados paliati-
vos pediatricos, una de las necesidades
gue Mmas se reporta en la literatura, es la
limitacion en la comunicacion dada en-
tre las diferentes situaciones en que se
genera interaccion en ambientes hospi-
talarios, ya sea entre los profesionales de
la salud y el paciente, o entre el pacien-
te y su familiar, y finalmente la comu-
nicacion entre familiares y el equipo de
profesionales de la salud. (Chahda et al,
2021, Aguirre et al, 2018; Baenziger et al,
2018; Rosas et al, 2017; Moore et al, 2014;
Vollenbroich et al, 2012; Doorenbos et al,
2012; Fong et al, 2020).

Por la condicion de salud del nino en cui-
dado paliativo, se ve restringida o limita-
da la comunicacion con su entorno, esto
puede generar sensacion de frustracion
o aislamiento. Igualmente, es necesario
tener en cuenta que existe una alta pro-
pabilidad de deterioro o agravamiento
de laenfermedad del paciente, que influ-
yen negativamente en su capacidad de
interaccion comunicativa: podria reque-
rir en algun momento un soporte nutri-
cional o ventilatorio, presentar cualquier
alteracion en la integridad o funcionali-
dad de las estructuras fonoarticuladoras,
afectacion en el estado de conciencia o
deterioro cognitivo; también es probable
gue el uso de medicamentos con seda-
cion influyan en su capacidad para co-
municarse de forma verbal o no verbal.

En consecuencia, es elemental que,
desde el momento de la valoracion co-
municativa, se proyecte el uso de herra-
mientas o meétodos de comunicacion
adaptados a cada caso segun la edad del
NiNo, sus necesidades, los requerimien-
tos de su familia y la red de apoyo con la
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gue se cuente para favorecer una comu-
nicacion efectiva y asertiva. Es importan-
te resaltar la pertinencia que tiene el uso
de herramientas de comunicacion au-
mentativa o alternativa de baja, media o
alta tecnologia, donde se usen los gestos

faciales, gestos manuales como la len-
gua de sefas, movimiento de la cabeza o
parpadeo para respuestas afirmativas o
negativas, simbolos, imagenes o la escri-
tura; sin que estas herramientas sean de
un Manejo complejo para sus usuarios.

Aportes de la
Fonoaudiologia en el
Manejo del Paciente

Pediatrico en Cuidado
Paliativo

| fonoaudidlogo hace parte del

equipo interdisciplinar conforma-

do por profesionales de la salud

gue abordan las multiples condi-
ciones médicas de las personas en cui-
dados paliativos pediatricos; gracias a
su formacion, propende por la mejora
de las alteraciones comunicativas, y las
dificultades en deglucion. A partir de la
busqueda de literatura, en bases de da-
tos: Ebsco, Pubmed, Proquest, Medline,
Elsevier, durante el 2012y 2021, se eviden-
cian aportes importantes, pues dan un
contexto general de como se perciben
actualmente la inclusion del fonoaudio-
logo o patdlogo de habla y lenguaje en
este campo.

Por otra parte, en una delas investiga-
ciones aportadas desde la busqueda li-
terarias se encontré.que Krikheli et. al
(2020), en su articulo de patodlogos de
habla y lenguaje en cuidados paliativos
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pediatricos citan a Roe & Leslie (2010)
guienes describen que la rehabilitacion
paliativa sigue siendo un complemento
importante, aungque aun no posiciona al
fonoaudiodlogo como parte fundamental
de este proceso, rescata ademas la im-
portancia de ajustar las formas de tra-
bajo, anteponiendo la independencia y
deseos del paciente antes de la exigen-
cia en rehabilitacion. De igual manera,
en este mismo articulo se cita a Chahda
(2020) quien describe como la labor fo-
noaudioldgica en CPP se ha fundamen-
tado en otorgar informacion acerca de la
evolucion clinica de la patologia, ya que
su formacion académica no los entreno
para aplicar sus conocimientos en esta
area. En_otro articulo encontrado
titulado Perspectivas
de los terapeutas de habla y lenguaje
en |los cuidados paliativos pediatricos, en
una encuesta voluntaria y transversal, se
concluyo, que es vital importancia contar

con unfonoaudidlogoen CPP,sinembar-
go, la documentacion que respalda esta
mMocion es casi nula, no hay una guia cla-
ra que oriente la toma de decisiones en
este ambito, algunos profesionales no se
sienten con bases soélidas en formacion
profesional que le permitan sustentar su
desempeno.

Asi mismo, en otro trabajo realizado por
Aguirre y Sampallo (2015) manifiestan
gue en el cuidado paliativo.en general la
intervencion se enfoca en la educacion,

el bienestar del paciente y su familig;
donde se debe trabajar las areas de co-
municacion, el dolor craneofacial y la dis-
fagia. No obstante, el estudio refiere que
es “importante continuar con investiga-
ciones que permitan entender el rol del
fonoaudidlogo en los CP, profundizan-
do en las tres areas expuestas (comuni-
cacion, dolor craneo-facial y deglucion),
puntualizando el gquehacer profesional
en los CPen el campo pediatrico, y de-
terminando las acciones”

1
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entro del quehacer fonoaudio-

l6gico y el abordaje dentro de

este campo, se enumeran dife-

rentes acciones comao: propen-
der por brindar informacion y educacion
en temas relacionados con el estado de
procesos como el habla, la degluciony el
lenguaje; identificar y adaptar planes de
mejora orientado por los gustos y prefe-
rencias, respetando las necesidades de
la persona; realizar revision continda del
estado de los procesos funcionales tanto
en via aero digestivas superiores, como
el cumplimiento de propdsitos comu-
nicativos. En general, aparte de la labor
asistencial en areas ya mencionadas, una
de las mas importantes es la capacidad
de realizar trabajo en equipo con las de-
mMas areas y profesionales involucrados
(asesoria), ser un ente integrador, capaz
de disenar estrategias de comunicacion
tanto entre el personal asistencial, como
entre los profesionales y la familia (con-
sejeria), teniendo en cuenta que las con-
venciones sociales y la pragmatica, jue-
gan un papel importante al momento
de comunicarse entre los actores invo-
lucrados en la dinadmica de los cuidados
paliativos.

12

El proceso de integrar las acciones fo-
noaudioldgicas al equipo de CPP no ha
sido facil, y que las areas de la salud in-
volucradas reconozcan la importancia
de contar con un profesional experto
en temas tan trascendentales como la
alimentacion y la comunicacion ha ido
desarrollandose. Algunas de las oportu-
nidades de mejora para los fonoaudio-
logos que le permitirian participar en el
abordaje de las personas en CPP radican
en aumentar formacion gque tienen los
profesionales en CPP tanto en pregrado
como en areas de profundizacion y espe-
cializacion, también en incrementar las
investigaciones y publicaciones asocia-
dasa CCP ydisenar guiasy protocolos de
manejo que permitan orientar el trabajo
profesional.

Todavia hay una via importante por inda-
gar e incursionar, para posicionar el gjer-
cicio profesional fonoaudioldgico en los
CPP. Por consiguiente, se hace relevante
iniciar por el establecimiento de retos y
ejecucion de acciones pertinentes para
abordar dicha poblacion, acorde con las
necesidades que se presentan.

Tabla 1. Necesidades en el dolor craneofacialk

Necesidad Area Sintomas o dificultades
involucrada
* Dolor en la articulacion
temporomandibular
Habla » Dolor en la apertura y cierre
Dolor Odinofagia
craneofacial lucid
LR Disfuncién Masticatoria
inducida por dolor

¢ Dolor ala fonacion.

¢ Dolor en la movilidad del
cuello en plano honzontal y
vertical

# Dolor en la movilidad de la
musculatura facial

¢ Dolor en la movilidad lingual

Comunicacion

Tabla 2. Necesidades en la deglucion.

Necesidad Area Sintomas o dificultades
involucrads
= hmitaciém en el manejo de las
Alteraciones e Dificultad para activ
e deglucién
deglucion Deglucion

Fesiduos en zona vallecula

-

= Incoordinacion en el patron de

+ succidn, deglucidn v respiracion
* Incoordinacitn en la deglucién

- respiracion.

& penetracidm laringear 108, VO
himeds

* dismumucion o ausencia de

reflejos protectores de via aérea

superior

= Dificultades en la movilidad
Iingual en plano verical u
honizontal

Reto

Proporcional al paciente
en CPP estrategias
efectivas que
disminuyan o eliminen
el dolor craneofacial.
Proporcional al paciente
en CPP dietas de ingesta
acordes a sus
necesidades y
caracteristicas
sensoriomotoras.
Fomentar dentro de los
servicios de CPP el uso
de equipos que agilicen
los resultados
terapéuticos.

Fomentar dentro de los
servicios de CPP el uso
de sistemas de
comunicacion de alta,
media o baja tecnologia.

Proporcional al paciente
en CPP 1
efectivas parala
odinofagia v Ia disfagia
Fomentar dentro de los
servicios de CPP el uso
de equipos que agilicen
los resultados

Proporcional al pacients
en CPP dietas de ingesta
necesidades v
caracteristicas

Proporcional al paciente
en CPP que tengan via
oral habilitada especial
cuidado v énfasis en la
fase anticipatoria.

Acciones necesarias

s Desarrollar desde la

academia investigaciones
que continie fomentando
el desarrollo cientifico
para esta poblacion.
Desarrollar desde la
academia protocolos y
guias de practica acordes
a la poblacion.

Fomentar el trabajo
interdisciplinar con
diferentes areas de la
salud y mostrar lo que
tiene por ofrecer el
servicio de
fonoaudiologia para esta
poblacion.

Acciones necesaras

Desarrollar desde 1a

academia investigaciones
que continie fomentando

el desarrollo cientifico
para esta poblacién.
Desarrollar desde la

guias de practica acordes
a la poblacidén.
Fomentar el trabajo
interdisciplinar con
diferentes areas de la
salud v mostrar lo que
tiens por ofrecer &l
servicio de

fonoaudiclogia para esta

13
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Tabla 3. Necesidades en las alteraciones comunicativas.

Wecasidad Area Sintomas o dificultades

im';lucmd-l

Alteracionesen Comunicacidn e  Alteracidn en el estado de

conciencia

Baja contacto visual

» Dificultadenla
NOMInAc10n

» Dificultad enla

la comunicacion

Lenguae

comprension de ordenes o

palabras

» Dificultad para iciar,
mantener o finalizar una
conversacibn

s Lenguaje espontinec
alterado

s Dificultad en lectura
» Daficultad en la escrtura

N los 32 departamentos de Colom-

bia existen 10 servicios de CPP en

desarrollo, sin embargo, al no es-

tar reglamentada su habilitacion,
se desconocen los servicios terapeuticos
gue se prestany los profesionales que in-
tervienen.

Es asi, como la baja publicacion de evi-
dencia cientifica e irregularidad de la ha-
bilitacion de servicios de CPP, permite
desconocimiento sobre la inclusion vy rol
del fonoaudidlogo en el area. Por tanto,
se hace pertinente que los profesiona-
les en fonoaudiologia lideren, en cada
una de sus ciudades y departamentaos,
programas dirigidos a la poblacion que
requiere cuidados paliativos pediatricos,
enfocados en las tres principales necesi-
dades que se identificaron en la literatu-
ra: dolor craneofacial, alteraciones en la
deglucion y mejora en la comunicacion;
comprendiendo la importancia del tra-

14

Reto Acciones necesanas

s Liderar programas

dentro de los servicios ¢ Desarrollar desde la

de CPP enfocados a la acadsmia protocolos ¥

mejora de la guias de practica acordes
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bajo interdisciplinar y la capacitacion de
todo el personal asistencial.

Por lo anterior, es necesario dar continui-
dad desde la academia, al fortalecimien-
to de programas e investigaciones que
ahonden en el fomento cientifico de los
cuidados paliativos pediatricos y el rol
del fonoaudidlogo con esta poblacion, y
asi tener no solo mayor visibilidad frente
a otras profesiones, sino también reco-
nocimiento como profesionales idoneos
para liderar y asistir dichos procesos.

Finalmente, se resalta la necesidad de
iniciar con la normatividad pertinente
desde los entes gubernamentales, como
el Ministerio.de salud y proteccion social,
para reglamentar con claridad la habili-
tacion de los servicios de CPP vy los profe-
sionales necesarios, propendiendo por la
optima intervencion a las personas que
requieren CPP en Colombia.
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