Aida de Vicente y Cristina Castilla

I Instituto Nacional de Excelen-

cia para la Salud y los Cuidados

(National Institute for Health
and Care Excellence, NICE) ha publica-
do la gufa End of life care for infants,
children and young people with life-li-
miting conditions: planning and mana-
gement (Cuidados al final de la vida
para bebés, nifios y jovenes con enfer-
medades limitantes de la vida: planifi-
cacién y atencidon; NG61).

Esta gufa de prictica clinica cubre la
atencion para los cuidados paliativos y
el final de vida de menores de 17 afios,
con enfermedades limitantes de la vida.
Tal y como asegura el NICE, la guia re-
conoce la importancia de incorporar a
los nifios, jovenes y sus familiares en la
toma de decisiones sobre su atencidn,
proporcionando los apoyos disponibles
para mejorar su calidad de vida.

La guia incluye recomendaciones en
diferentes dreas de interés: la planifica-
cion de la atencidn a lo largo del proce-
so de la enfermedad, las intervenciones
y el apoyo psicoldgico y emocional, el
manejo de sintomas que generan estrés
(como dolor, agitacidn, crisis epilépti-
cas o dificultad respiratoria), la hidrata-
cién y nutricion, el reconocimiento de
que el nifio o joven puede fallecer en
horas o dias, la atencién y apoyo a pa-
dres, cuidadores y profesionales sanita-
rios después de la muerte de un nifio o
joven y la prestaciéon de cuidados en el
hogar.

Respecto a la atencién psicoldgica, la
guia establece:

v La necesidad de prestar atencion a las
posibles crisis emocionales o males-
tar psicoldgico, las dificultades en las
relaciones entre los miembros de la
familia o la aparicién de problemas
de salud mental que puede desenca-
denar la experimentacién de un suce-
so de esta naturaleza.

v La necesidad de ser conscientes de
que tanto los nifios, como sus fami-
liares o cuidadores pueden precisar
apoyo emocional o intervenciones
psicolégicas especializadas dirigidas
tanto a manejar el sufrimiento, como
a mejorar las estrategias de afronta-
miento y fomentar la resiliencia.
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v Debido a que los menores pueden ex-
perimentar cambios rdpidos en su en-
fermedad, se debe proporcionar
atencién de urgencia y acceso de ca-
ricter inmediato a servicios de aten-
cién psicoldgica.

v Se debe prestar atencion a las necesi-
dades emocionales especiales o difi-
cultades psicoldgicas especificas que
pueden presentar los menores con
problemas de aprendizaje o de comu-
nicacion.

v En todos los casos, se debe proporcio-
nar a los niflos, jévenes y sus familia-
res informacion sobre la disponibilidad
de servicios de apoyo psicolégico y
c6émo obtenerlos.

v Se debe evaluar de manera regular el
bienestar psicoldgico y emocional de
los nifos, jévenes y sus padres o cui-
dadores, particularmente en los mo-
mentos de cambio o de mayor
vulnerabilidad, tales como el mo-
mento del diagndstico de la enferme-
dad limitante para la vida, si se
produce un deterioro de la enferme-
dad, si se produce un cambio en sus
circunstancias personales, si se pro-
duce un cambio en la atencion sanita-
ria, en los acuerdos con el colegio o
en la situacién de empleo de los pro-
genitores o si se producen cambios
en su situacién clinica (por ejemplo,
el inicio del proceso de atencion pa-
liativa).

La guia puede consultarse en el si-

guiente enlace:

https://www nice.org.uk/guidance/NG61
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