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RESUMEN

Los avances médicos han ocasionado una mayor tasa de recuperacién de
la salud y supervivencia en la poblacién pediatrica, ademds de prolongar
la sobrevida de aquellos con condiciones crénicas, que, en ocasiones, han
logrado una buena calidad de vida en ellos. Sin embargo, existen nifios
y adolescentes con enfermedades complejas, limitantes 0 amenazantes
de la vida que, pese a contar con todas las alternativas de tratamientos
disponibles, sus condiciones resultan irreversibles y los llevan a una
répida progresién hacia la muerte. Es fundamental establecer en ellos y
en sus familias una atencién que brinde apoyo en los dltimos dfas de
vida, ajustados a un plan de preparacién y acompafiamiento que incluya
aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales, a fin de evitar medidas
potencialmente inapropiadas. El hecho que un paciente ingrese a un
protocolo de fin de vida no solo tiene implicaciones médicas, sino también
éticas y morales, por lo que es imperativo tener protocolos de atencién
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ABSTRACT

Medical advances in recent years have led to a higher rate of health
recovery and survival in the pediatric population, prolonging the survival
of those with chronic conditions and sometimes achieving a better
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quality of life for them. However, there are children
and adolescents with complex, limiting or life-threatening
diseases who despite having all the treatment alternatives
available, their conditions are irreversible, leading to a
rapid progression to death. It is essential to establish a
special care for them and their families that provides
support in the last days of life, adjusted to a preparation
and support plan that includes physical, emotional,
social and spiritual aspects without providing potentially
inappropriate measures. Admitting a patient to an end-of-
life protocol, not only has medical implications but also
ethical and moral ones. Therefore, it is imperative to have
management protocols with the best possible evidence that
allow comprehensive monitoring and that are adapted to
the needs of each patient and their families. The aim of
this narrative review is to summarize the evidence found
in the national and international literature regarding the
management of these patients.

Keywords
palliative care; end-of-life protocol; pediatric patients; palliative
sedation; history of palliative; life-sustaining treatment.

Introduccién

La historia del cuidado paliativo moderno
se remonta a mediados del siglo XX, en
1967, cuando la enfermera y médica Cicely
Saunders funda el Saint Christopher’s Hospice
en Londres, primer hospicio moderno, y marca
con ello el inicio de la atencién dedicada
al enfermo terminal y las primeras unidades
intrahospitalarias para la atencién de dichos
pacientes (1-6). Posteriormente, en la década de
1980, ocurre en Estados Unidos el caso Baby Doe,
un paciente con trisomfa 21 y atresia esofdgica
con fistula traqueoesofagica, quien, por decisién
de la familia y los médicos, no fue operado y
Gnicamente recibié manejo analgésico y sedativo
hasta su muerte, a los 6 dias de vida. Este
evento ocasiond una gran controversia y generd
la aprobacion de una ley conocida como Baby Doe
Rules, que buscaba proteger de la discriminacién
a los neonatos con discapacidades (5,7).

Durante esta misma década, surgieron las
primeras clinicas del dolor en Latinoamérica, de
las cuales fue pionero en Colombia el Hospital
Universitario San Vicente, en Medellin, con la
creacién de la Clinica de Alivio del Dolor y
Cuidados Paliativos, en 1980, que dio comienzo
a los cuidados paliativos en nuestro pais (8).

Actualmente, se han logrado progresos para
reducir el nimero de defunciones infantiles.
Segtin la Organizacién Mundial de la Salud, en
2019 murieron aproximadamente 5,2 millones
de nifios menores de 5 afios (9). En Colombia,
en 2017, la tasa de mortalidad infantil fue de
10,7 por cada 1000 nacidos vivos (10). Esa
reduccion de la mortalidad y el incremento de la
supervivencia aumenté el ndmero de pacientes
que necesitan atencién por parte de un equipo
de cuidados paliativos pedidtricos (11). Se estima
que la tasa de prevalencia para nifios y jévenes
que requieren dicha especialidad es de 10-16 por
cada 1000 menores de 19 afos, y de estos un
50% precisa manejo en una unidad de cuidados
paliativos (12). En el mundo, solo un 14% de
estos pacientes (tanto nifios como adultos) los
reciben (13), y en Colombia, un 16% (8).

Un estudio de cohorte prospectivo, realizado
entre enero y marzo de 2008, que analiz6 6
centros hospitalarios con cuidados paliativos
pedidtricos en Estados Unidos y Canada,
determind, del total de las consultas por cuidados
paliativos, que: un 17.1% de los pacientes fueron
menores de un afio; un 37,5%, entre uno y 9
afnos; un 30%, entre 10 y 18 afos, y un 15,5%,
mayores de 18 anos. El 50% de ellos tenfan mas
de un diagnéstico principal, de los cuales los
miés frecuentes eran los trastornos congénitos, las
alteraciones neuromusculares y el cancer (con
una misma proporcién entre leucemia, tumores
cerebrales y otros tumores sélidos) (14). En otro
estudio realizado por Marcola et al. (15), en
una poblacién neonatal de un hospital de Szo
Paulo (Brasil), se evidencié que solo el 20%
de los pacientes con requerimiento de cuidados
paliativos eran seguidos por esta especialidad.

A pesar de que en el marco legal colombiano
existen leyes que reglamentan la asistencia de
los cuidados paliativos (la Ley 1384 de 2010
o Ley Nacional del Céancer y la Ley 1733
del 8 de septiembre de 2014 o Ley Consuelo
Devis Saavedra) y tratan de promover una
respuesta integral y coordinada a las necesidades
de estos pacientes, aun asi la cobertura de
servicios de cuidados paliativos para pacientes
con condiciones amenazantes y limitantes de la
vida es inferior a la ideal (4). Actualmente, en
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Colombia solo existen 10 servicios
hospitalarios entrenados ubicados en ciudades
como Bogotd, Medellin, Neiva y Cali (16).
Desafortunadamente, en Colombia
un subregistro, por lo que se desconoce el
porcentaje real y las caracteristicas clinicas de
los pacientes pediitricos que requieren
alguna  intervencién por parte de cuidados
paliativos pediétricos. Un estudio  descriptivo

del Hospital Pablo Tobdén Uribe de Medellin

existe

describi6 las  caracteristicas epidemioldgicas,
clinicas 'y evolutivas de los pacientes
pedidtricos con enfermedades crénicas vy

limitantes que fueron susceptibles de recibir
cuidados paliativos entre 2014 y 2015. De
los 6230 nifios que ingresaron al hospital
durante ese periodo, un 52% (3226) sufria
alguna enfermedad crénica y limitante que
era susceptible de recibir alguna atencién por
cuidados paliativos; sin embargo, solo el 3,7%
(119) la recibi6 y un 3% de los pacientes fallecié
en esos 2 afios de estudio. Adem4s, la mayorfa de
las muertes ocurrieron en la unidad de cuidado
intensivo, y de ellos, gran parte eran mayores de 5

anos (48%) (12).

Definicién de distanasia, mistanasia y
adecuacion de los objetivos terapéuticos

La muerte es un proceso que tiene fases
que se van modificando e integrando de
acuerdo con la enfermedad, las comorbilidades y
los tratamientos instaurados. Es importante
reconocer este proceso para evitar excesos
terapéuticos (17). La distanasia se define como la
“accién, intervencién o procedimiento médico que
no corresponde al objetivo de beneficiar a la
persona cuando estd en fase terminal, y que
prolonga, en forma indtil y con sufrimiento, el
proceso de morir, promoviendo la postergacién
de la muerte” (18). Algunos de los factores que
favorecen esta conducta son (17):
e Defender la vida biolégica, sin pensar en la
persona.
e Sentimientos de culpa.
e Falta de consenso entre los profesionales
de salud tratantes.
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o La exigencia de la familia para que se
actile con todas las medidas disponibles.
Muchas veces estas exigencias las
respaldan los profesionales de la salud.

e El no reconocimiento de la finitud de la
vida y las limitaciones de la medicina.

La mistanasia corresponde al otro extremo
terapéutico. Se caracteriza por una etiqueta
de abandono del médico hacia el paciente,
utilizando frases como “no hay nada mas
que hacer”, cuando deja de lado todas
las medidas que impliquen confort, asi los
objetivos terapéuticos hayan cambiado. Siempre
habra intervenciones que permitan mejorar los
sintomas, cuidar, brindar bienestar vy, sobre todo,
acompafiar en el proceso final de la vida al
paciente y su familia (17).

La adecuacion de los objetivos terapéuticos
implica no iniciar o suspender alguna terapia,
tratamiento o medio diagnéstico a un paciente
que, dadas las condiciones irrecuperables de su
enfermedad y el mal prondstico, se considera que
no modifican de ninguna manera su curso natural
y que, en cambio, si pueden causarle mayor dafio
o sufrimiento (19).

El hecho de no iniciar algunas medidas
o retirar algunas ya establecidas se puede
considerar moral, ética y legalmente equivalente,
aunque psicolégica, social y culturalmente no lo
sea. Esta adecuacion no debe fijarse en un punto
especifico de la evolucién de la enfermedad; se
trata de un proceso cambiante y complejo que
varfa con cada paciente y que se define de manera
dindmica segin sus necesidades (20).

Cuando se adecuan los objetivos terapéuticos,
nos enfrentamos a dos posibles situaciones. En la
mayoria de las ocasiones, se espera un desenlace
hacia la muerte; sin embargo, algunos pacientes
logran sobreponerse a ese evento agudo o criticoy
vivir algunos meses e incluso afios en condiciones
dignas. En ese contexto, todo el esfuerzo debe
continuar enfocado en brindar confort para que
el paciente tenga la mejor calidad de vida posible
y bajo ninguna circunstancia puede ser una
etiqueta de abandono (mistanasia) (17). Por
el contrario, hay otros pacientes que, dada su
condicién, una vez han cambiado los objetivos
terapéuticos, van a ingresar a un cuidado de
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fin de vida, que implica no solo el abordaje
de todo un equipo interdisciplinario, sino un
adecuado control de sintomas, acompafiamiento
emocional, espiritual y, en definitiva, un cuidado
mucho m4s riguroso.

Atenciéon al paciente pedidtrico en
condicion de fin de vida

El cuidado del nifio y del adolescente en la
etapa final de la vida es un reto para la familia
y el personal de salud. Requiere una mirada
objetiva, ya que esta etapa corresponde a un
estado clinico y no a un momento especifico en
el tiempo, por lo que su duracién no es ficil
de precisar. Una vez el médico ha determinado
que la condicién del paciente es irreversible, lo
debe consignar en la historia clinica como un
diagnéstico (paciente en condicién de fin de
vida) y serd explicado como tal a la familia. Se
necesita una adecuada planificacién, adem4s de
una buena comunicacién con el paciente, sus
familiares y los servicios tratantes involucrados
en el cuidado (21).

Esta planificacién anticipada permite que el
paciente y su familia manifiesten sus deseos
y preferencias; que se brinden opciones de
tratamiento y lugar de atencién, segin las
posibilidades disponibles y deseos del paciente o
su familia; que se estipulen de forma clara qué
intervenciones se van o no a realizar, e, incluso,
que se aborden temas como la donacién de
tejidos u 6rganos. Asf mismo, hay que anticiparse
a los sintomas que puedan ocurrir durante la
trayectoria de la enfermedad hasta la muerte,
lo cual permitird un correcto manejo de los
sintomas y ello garantizara la comodidad del nifio
(21).

Es importante recalcar que la mayoria de
las muertes infantiles en los pafses de Europa
occidental y Estados Unidos ocurren en el ambito
hospitalario. No obstante, el ndmero de pacientes
pediatricos con protocolos de fin de vida en
sus domicilios ha ido en incremento en regiones
como Reino Unido, Paises Bajos y Alemania.
Alrededor de un 50% de los nifios con patologias
crénicas, en etapas terminales, reciben cuidados

paliativos en casa. Varios estudios han indicado
que la mayorfa de los pacientes y sus padres
prefieren que el manejo en la etapa final de la vida
ocurra en el hogar (2). El estudio de Chong et al.
(22), publicado en 2018, sugiere que los cuidados
paliativos pedidtricos domiciliarios brindan una
mejor utilizacién de los recursos y un ahorro en
costos, tanto para los pacientes como para los
proveedores de atencién médica, ademés de una
mejorfa en la calidad de vida de los pacientes y
sus cuidadores, lo cual es atin més relevante.

Larevisién de la literatura de Taylor et al. (23),
en 2020, demostré que los nifios que recibieron
atencién por parte de personal de cuidados
paliativos tuvieron menos probabilidades de
recibir tratamientos de alta intensidad, ademas
de pasar menos tiempo hospitalizados o en una
unidad de cuidados intensivos, y se redujo la
probabilidad de morir hospitalizados.

Es importante reconocer a aquellos pacientes
con enfermedades limitantes 0o amenazantes de
la vida que cuentan con adecuacién del esfuerzo
terapéutico y los que se encuentran en la etapa
final de sus vidas, ya que los primeros, en
ocasiones, logran superar el evento critico o
agudo, e incluso viven durante meses o afios.
La etapa final de vida es la fase terminal de un
estado clinico, en la cual el deterioro es mayor y
las complicaciones son mas frecuentes, es decir,
el paciente pasé el punto de inflexién o de no
retorno, los sintomas suelen ser mas dificiles o
aun refractarios y hay irreversibilidad clinica. La
expectativa de vida en estos pacientes es de horas
o pocos dias (24).

Es importante evitar en aquellos pacientes
con condiciones limitantes y amenazantes de
la vida o que se encuentren en fin de vida
medidas potencialmente inapropiadas; por este
motivo, The Royal College of Paediatrics and
Child Health public6 una guia que propone
cinco situaciones en las que se puede considerar
adecuar los objetivos terapéuticos, retirando las
medidas terapéuticas o no inicidndolas (20):

e Muerte cerebral.

e Estado vegetativo permanente.

Situaciones “de no oportunidad”,
donde el tratamiento simplemente
retrasaria la muerte.
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e Situaciones “sin propdsito”, en la que el
nifio puede sobrevivi, pero con gran
discapacidad fisica o mental.

o Situaciones  “insoportables”, en las
cuales el nifio o la familia sienten que
no pueden soportar mas el tratamiento
ante una enfermedad progresiva e
irreversible.

Intervenciones en el cuidado al final de
vida

Dentro de las intervenciones de cuidado paliativo
en nifios que estan en condicién de fin de vida,
se deben considerar medidas farmacoldgicas y
no farmacoldgicas, capaces de aliviar sintomas
fisicos (por ejemplo, dolor, disnea, secreciones
respiratorias excesivas, nduseas, etc.), al igual que
dar apoyo social, soporte emocional y psicoldgico
e incluso brindar apoyo espiritual. El cuidado de
los nifios en condiciéon de fin de vida debe
basarse en buscar siempre el interés superior
del nifio (21,25,26).

La atencién de los pacientes pediatricos en
condicién de fin de vida requiere una evaluacién
dindmica para determinar cualquier cambio en la
condicién clinica y realizar los ajustes necesarios.
Algunos de los pasos para el manejo son (17,25):

1. Reconocer el final de vida del paciente y
establecer el ambiente donde se llevard a
cabo el proceso.

2. Tener una adecuada comunicacién con
el equipo médico tratante, familia
y paciente. Este dltimo es de gran
importancia, ya que, segin su edad y
nivel cognitivo, se debe establecer una
comunicacién asertiva con ellos, con el
objetivo que puedan expresar sus deseos,
preferencias o necesidades (muchos
nifios guardan silencio para evitar el
sufrimiento de sus seres queridos).
Adicionalmente, es importante que la
familia y el paciente hagan parte de la
toma de decisiones, sin dejarlos solos con
la responsabilidad que estas implican.

3. Anticipar los eventos cruciales del curso
natural de la enfermedad, mediante un
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plan de atencién individualizado para
cada paciente.

Se debe permitir que ocurra la muerte
natural, evitar la reanimacién, ya que no
hay garantia de éxito o puede resultar en
una sobrevida con secuelas importantes
que solo prolonga el sufrimiento del
paciente.

Medidas generales:

e Acompafamiento del paciente y su

6.

familia, habitacion  individual, sin
restriccion de visitas.
Medidas que proporcionen confort, como
evitar la realizacion de
procedimientos incomodos o molestos y
dejar al paciente “con lo minimo” en
cuanto a sondas, tubos y monitores se
refiere.

Manejo de sintomas:
Hay que tener en cuenta que, en la
fase de agonia, fisiolégicamente, la
sensacion de sed y de hambre se
encuentran ausentes; sin embargo, hay
que tener un dialogo al respecto con la

familia por la importancia  cultural
que tiene la comida.

Manejo  individual ~de  cualquier
sintoma fisico como dolor, disnea,
convulsiones, sangrado o cualquier
otro que cause disconfort.

Ante cualquier sintoma refractario,

explicar a la familia la posibilidad
(seguin sea el caso) de sedacion paliativa,
que corresponde a la disminucion
del nivel de conciencia, a través de
farmacos, con el fin de evitar el
sufrimiento durante el proceso de fin de
vida.

Apoyo espiritual, social y psicoldgico,
tanto para el paciente como parala
familia (segin sus preferencias y
creencias).

Dialogar acerca de la donacién de
6rganos (si aplica).
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Sedacion paliativa

La sedacion paliativa se encuentra indicada
en la etapa de agonfa o ante la presencia de
uno o varios sintomas refractarios. La Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos recomienda la
administraciéon de midazolam, levomepromazina
y fenobarbital para la sedacion paliativa en los
pacientes pediatricos (27).

e Midazolam:

V Corresponde a la primera linea.

V Dosis de induccién: 0,05 mg/kg (maxima:
3 mg). En pacientes con enfermedades
neurolégicas o con debilidad muscular,
recomienda reducir la dosis a 0,025 mg/kg.

V' Se pueden repetir las dosis necesarias para
lograr la induccién.

V Dosis de mantenimiento: 0,05-0,1 mg/kg/h
(méxima: 0,6-0,8 mg/kg/h).

e Levomepromazina:

V Segunda linea de manejo.

V Dosis: 0,25-1 mg/kg/dia (maxima: 25 mg/
dia), continuo o cada 8 h, por via intravenosa o
subcutdnea.

e Fenobarbital:

V Tercera linea de tratamiento.

vV Antes de su uso, requiere suspender las
benzodiacepinas y neurolépticos, ademas de
reducir a la mitad la dosis de los opioides.

V Dosis de induccién: 1-6 mg/kg endovenoso.
Incrementar 1-2 mg/kg cada 3-5 min hasta
alcanzar el efecto deseado.

V' Dosis de mantenimiento: 1 mg/kg/h,
endovenoso.

e Propofol:

V Existe poca experiencia en su uso, y puede
ser una opcion; sin embargo, requiere personal
experto y un medio hospitalario. Solo puede
administrarse de forma intravenosa.

V' Al igual que el fenobarbital, requiere
antes de su administraciéon la suspension de
benzodiacepinas y neurolépticos, ademas de
reducir en un 50% la dosis de opioides.

V Dosis induccién: 0,25-0,5 mg/kg. Se repite
de acuerdo con la necesidad.

V' Dosis mantenimiento: 1-4 mg/kg/h e ir
ajustando.

V' Se puede usar dosis de rescate: 50% de la
dosis de induccién.

Los demds farmacos que acompafan la
sedacién paliativa para el tratamiento de
sintomas asociados al final de la vida, como los
opioides para el dolor y la disnea, entre otros, se
deben mantener durante la sedacién (27).

Comentarios

El exponencial avance tecnoldgico en salud
ha propiciado un aumento en la supervivencia
de los pacientes pediatricos, y, en muchos
casos, la prolongaciéon del sufrimiento.
Esto ha conducido a la implementacién
de medidas como la adecuacion de los
objetivos terapéuticos, encaminados a evitar
intervenciones potencialmente inapropiadas que
conlleven a distanasia.

Es indispensable comprender la finitud de
la vida y la medicina, aunque esto continde
siendo un reto especialmente en la poblacién
pedidtrica. En un paciente en fase terminal,
tenemos la obligacion de administrar todo el
cuidado necesario para su bienestar y confort,
pero evitar, asi mismo, lo que pueda causar mas
dafo, sufrimiento, carga de la enfermedad y vaya
en contra de su dignidad como persona.

Se debe asegurar una atencién integral
planificando de manera anticipada el cuidado
necesario que permita un final apacible,
respetando y priorizando las preferencias y deseos
del paciente y su familia.

El cuidado paliativo pediétrico es necesario
para el acompafamiento de los pacientes y
sus familias al final de la vida. En Colombia
atn existen pocos grupos conformados por
personal capacitado para la atencién de la
poblacién pedidtrica, y estos se encuentran
en ciudades como Cali, Medellin, Neiva y
Bogota. La oferta contintia siendo baja frente
a la demanda; mientras que las condiciones
limitantes y amenazantes de la vida siguen en

| Universitas Mépica | V.64 | No.2 | ABRIL-JUNIO | 2023 |



MANE)O DE LOS PACIENTES PEDIATRICOS EN FIN DE VIDA: UNA REVISION NARRATIVA DE LA LITERATURA

aumento. Por esto, es necesario su impulso e
implementacién en nuestro paifs y en el mundo.
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