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RESUMEN

Objetivo. Reportar las causas por las que los nifios reciben atencién con cuidados paliativos (CP) y dar a conocer el modelo de CP
del hospital.

Material y métodos. Se revisaron 200 expedientes clinicos y los registros de la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) de nifios
atendidos en la fase terminal de su enfermedad y se obtuvo la siguiente informacién: edad, sexo, diagnéstico, presencia de dolor,
depresion, angustia y otras manifestaciones, y la calificacién de la calidad de vida (Karnofsky) e informacién de la dinamica familiar.
Resultados. La mayor frecuencia de pacientes atendidos ocurrié en los menores de | afo (31.5%) y en los preescolares
(29.5%). Los trastornos neurolégicos (39.5%) y el cancer (34%) fueron las causas mas frecuentes de CP y predominé en ellos el
diagnéstico de leucemia, los tumores del sistema nervioso y los sindromes genéticos. El dolor fue el sintoma mas frecuente (55%)
principalmente por tumores sélidos. En nifilos mayores, 20% mostraron depresién. En 40% de las familias hubo separacién de los
padres.

Conclusiones. A un lado de la importancia de la informacién acerca de los CP en los nifios, parece que la extrema gravedad de
éstos puede estar asociada a la separacién de los padres.

Palabras clave: Cuidados paliativos, enfermedad terminal, control del dolor.

SUMMARY

Objective. To report the main causes related to the palliative care (PC) during the advanced phase of a disease and to mention the PC
followed in the hospital.

Material and methods. 200 clinical files of children with PC in the terminal phase or its illness were revised. Information was obtained
regard age, sex, diagnosis, presence of pain, distress, depression and another symptoms, and the qualification by the Karnofsky scale for
quality of life. Also was obtained information about the family.

Results. Most of the patients had less than a year age (31.5%) and the preschool children were (29.5%). The neurological distur-
bance (39.5%) and cancer (34%) were the most frequent diagnosis related to PC and there leukaemia where most stricken followed
by neurological tumours and genetic syndromes. Pain was the most frequent symptom (55%) principally due to solid tumors and 20% of
the children had depression. In 40% of their families there was separation or divorce of parents.

Conclusions. Be sides of the informations related to PC it seems than the extreme gravity of this children could be associated to the
separation or divorce of parents.

Key words: Palliative care, terminal disease, relief of pain.

La atencién médica a nifos enfermos por un pediatra no
es muy diferente a la de todo médico frente a sus pacien-
tes tiene como objeto “Curar a veces, aliviar a menudo y
consolar siempre”; tampoco lo es en cuanto a procurar a
* Médico. los pacientes en estado de gravedad una muerte apacible
**  Psicéloga. . . -
#4% Enfermora. y digna. Sin embargo, los adelantos en la medicinay de la
tecnologia médica aplicada a problemas pediatricos
Unidad de Cuidados Paliativos. Instituto Nacional de Pediatria. hace ahora frecuente prolongar la expectativa de vida de
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los nifos (incluso prolongarla artificialmente por tiempo
indefinido), lo que ha generado problemas éticos rela-
cionados con la atencién de los pequeios pacientes y sus
familias; por eso es ahora frecuente “aliviar a menudo”,
aungue con mayor agobio para los nifios, lo que ha he-
cho imprescindible su manejo con medidas paliativas
sencillas y eficaces.'

A este respecto, el Colegio Americano de Médicos
(ACPh) ha considerado pertinente definir como paciente
en estado terminal “a aquel enfermo con un padecimiento
agudo, subagudo, habitualmente crénico, de curso inexo-
rable y sujeto sélo a manejo paliativo”, y considera
como pacientes en fase terminal a aquéllos cuya condi-
cion es irreversible, reciban o no tratamiento, y que
“probablemente falleceran en tres a seis meses”.2

Este Ultimo concepto acerca del paciente en fase ter-
minal es aplicable a los nifos con cancer, en los que el
tratamiento ha fracasado o estan fuera de tratamiento
oncoldgico; la mayoria de ellos fallecen en el primer
mes de haber concluido el tratamiento y se les conside-
ra en fase terminal. A un lado de estos nifios, otros, mas
afortunados, rebasan la fatal expectativa de seis meses
y junto a aquéllos con enfermedades degenerativas, neu-
rolégicas, con SIDA, o con malformaciones congénitas,
sindromes genéticos, o problemas renales o cardiacos,
no es posible que puedan vivir por mucho tiempo.

Entre todos estos padecimientos cabe resaltar el
cancer en los nifos, que en México es el principal res-
ponsable de pacientes en fase terminal y es un grave
problema de salud publica, pues es la segunda causa
de muerte en los nifos de 5 a 14 anos, a pesar de que
ha dejado de ser letal para los nifios que son atendidos
(a tiempo) en hospitales de tercer nivel de atencién®*
aunque todavia muchos mueren tempranamente y re-
quieren de cuidados especiales.

Este trabajo tuvo como propdsito revisar la experien-
cia de la Unidad de Cuidados Paliativos del Instituto Na-
cional de Pediatria, en sus dos primeros anos de funcio-
namiento. El equipo de trabajo ha venido funcionando
para dar soporte a los nifios que lo ameritan con un enfo-
que integral e incluyendo en éste personal médico de
otras areas de la institucién; es decir, no cuenta con una
unidad de hospitalizacién, es interdisciplinaria y la inte-
gran: un médico pediatra, un alergdlogo, un tanatélogo,
enfermeras y psicologos, todos con experiencia en el ma-
nejo de nifos al final de su vida, con la participacién acti-
va de tanatélogos en su servicio social.

MATERIAL Y METODOS

En los primeros 20 meses de integrada la Unidad de Cui-
dados Paliativos (UCP) se atendieron 200 nifos: |21
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(60.5%) de sexo masculino y 79 (39.5%) del femenino,
que cursaron con enfermedad terminal por padecimien-
tos incurables en etapa avanzada; la revisién de los expe-
dientes fue dirigida a aquéllos en los que los nifos hubie-
sen sido calificados en fase avanzada o terminal, conside-
rando como tales a “los que estuviesen catalogados fuera
de tratamiento oncolégico y pacientes con enfermedad
incurable avanzada”, todos eran enfermos con grave
afectacion en su calidad de vida y sin posibilidad de recu-
perarse, por lo que recibieron cuidados paliativos.

Los nifos fueron atendidos por la UCP a solicitud de
los médicos de los servicios tratantes. El equipo de la UCP
valoraba las condiciones clinicas de los pacientes y de sus
familias (en su integracién familiar, social, econdmica,
emocional y espiritual) manteniendo entrevistas frecuentes
con el nifo, si su edad lo permitia, y con sus padres o tuto-
res. Después de la primera valoracién y de plantear a los
médicos tratantes la posibilidad de tratamiento paliativo,
se hizo la primera entrevista con los padres, tratando que
fuese en un espacio intimo para dialogar con ellos en for-
ma amplia y confidencial. Se les explicé a los padres de
manera clara y sencilla, sin tecnicismos médicos y con ve-
racidad absoluta, la situacion del nifo y se les informé am-
pliamente su problema hasta que pudiesen comprenderlo,
también la gravedad de su enfermedad y lo que eran los
cuidados paliativos que el nifo requeriria, procurando
siempre individualizar el problema a cada caso. En este
didlogo con los padres se tuvo siempre en consideracién
las normas médicas, los principios bioéticos de la medici-
nay aspectos legales vigentes en este pais, donde la euta-
nasia no es permitida. En todo momento se tuvo como
base la dignidad del nifio y el principio del mejor interés
del menor, es decir, se efectuarian solamente los procedi-
mientos que proporcionaran beneficio o comodidad al
nino y ninguno que pudiera ocasionarle molestias innecesa-
rias; reiteradamente se les hizo ver que su hijo seria trata-
do con la maxima consideracion, respeto y el amor que
todo menor merece en cualquier circunstancia, pero sobre
todo en la fase final de su vida. También se les explicé que
el mejor escenario para la situacién terminal o avanzada
de la enfermedad de curso inexorable es que se encuentren
en su hogar, incluso en la fase agdnica, y que serian apoya-
dos por el equipo de la UCP en el programa de visitas do-
miciliarias, que es parte sustantiva del funcionamiento de
esta Unidad. En todos los casos se solicité el consentimien-
to informado de los padres para el tratamiento de su nifo,
bajo el enfoque de cuidados paliativos, en una hoja espe-
cial. Cuando se trataba de un nifo mayor de 6 afos se ex-
plicaba a los padres la gravedad de la enfermedad y en
caso de ser adolescentes la explicacién se extendia libre-
mente a todo lo que quisieran saber acerca de su enferme-
dad y pronéstico de ésta, sin ocultarles informacion. El
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apoyo psicolégico y tanatoldgico continud diariamente du-
rante toda la estancia hospitalaria del nifo, y a los padres,
hermanos y otros familiares, incluso después del fallecimien-
to del paciente. En algunos casos se acudié a los sepelios.

La informacién fue recabada en entrevistas a pacientes
y sus padres, asi como de los expedientes clinicos. Las en-
trevistas a los pacientes corresponden al expediente de
cada atendido por el personal de la UCP. Para el analisis
de esta informacién se obtuvieron los siguientes datos:
Edad, sexo, diagndstico, condicién socioecondmica, situa-
cién familiar, religion, presencia de dolor, depresién, an-
gustia, estrefimiento y la valoracién de la calidad de vida
de acuerdo a los criterios sugeridos por Karnofsky y la
puntuacién recomendada por este autor;' esta valoracién
fue hecha siempre por el mismo médico. La escala valora
una serie de items segln las siguientes capacidades de los
pacientes: |. Capacidad para realizar actividad normal.
NO se necesitan cuidados especiales; 2. Incapacidad para
el trabajo. Permanece en su domicilio y requiere una va-
riedad de asistencia y 3. Incapacidad para cuidar de si mis-
mo y requiere cuidados en hospital, la enfermedad puede
ser rapidamente progresiva (Cuadro ). Los otros datos
fueron recabados en entrevistas a los pacientes y sus pa-
dres y de los expedientes clinicos.

RESULTADOS

De los 200 nifos 63 (31.5%) fueron menores de | afo
y 59 (29.5%); a medida que la edad aumentd, la fre-

Cuadro I. Escala funcional de Karnofsky.

¢ |. Capacidad para realizar actividad normal (NO re-
quiere cuidados especiales)

100. Actividad normal

90. Actividad normal. Signos minimos de enfermedad

80. Actividad normal con esfuerzo. Algunos signos de enfer-
medad

* 2. Incapacidad para el trabajo. Permanece en su domici-
lio. Requiere una variedad de asistencia

70. Se cuida por si mismo. No puede llevar a cabo actividad
normal o trabajo

60. Requiere asistencia ocasional. Cuida de sus propias ne-
cesidades

50. Precisa considerable asistencia y frecuente atencién
médica

¢ 3. Incapacidad para cuidar de si mismo. Requiere cuida-
dos en hospital. La enfermedad puede ser rapidamente
progresiva

40. Incapacidad importante. Precisa cuidados especiales

30. Incapacidad importante. Se precisa hospitalizacién

20. Gravemente enfermo

10. Moribundo
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cuencia disminuyd, ya que los escolares fueron 44
(22%) y los adolescentes 33 (16.5%). En 197 la califi-
cacién de calidad de vida y funcionalidad de Karnofsky
fue menor a 50 y respecto a las causas, los trastornos
neurolégicos fueron la causa mas frecuente de CP con
79 (39.5%) nifos, y entre otras cabe destacar a la dis-
genesia cerebral, las enfermedades degenerativas y las
secuelas de asfixia perinatal, por paro cardiorrespira-
torio o inmersidn, y colateralmente el dafio neurolégico
por infecciones del sistema nervioso. En algunos casos
coexistia el cancer o las malformaciones congénitas con
dano neurolégico grave.

La disgenesia cerebral fue la causa mas comin entre
los trastornos neuroldgicos con deterioro progresivo de
los nifos, por lo que requieren cuidados paliativos. La
agenesia o disgenesia del cuerpo calloso y la hidrocefalia
congénita, son los mas frecuentes de este grupo (Cuadro 2).
Entre las enfermedades degenerativas del sistema nervio-
so central, las leucodistrofias se registraron en casi la mi-
tad de los casos (Cuadro 2).

El cancer ocupé el segundo lugar en frecuencia con 68
(349%) pacientes; entre éstos el mas frecuente fue el de
las leucemias, con 26 (43%) casos, seguido de los tumo-
res del SNC con |5 (22%). De los otros tipos de cancer
osteosarcomas, linfomas y rabdomiosarcomas fueron los
mas frecuentes, tal como se aprecia en el cuadro 3.

Del grupo de las malformaciones congénitas los sin-
dromes genéticos ocuparon el tercer lugar, como causa
de enfermedad incurable y avanzada con 28 (14%) en-
fermos (Cuadro 4). Otras entidades fueron: cardiopatias,
enfermedades hepaticas, traumaticas, inmunopatias, fi-
brosis quistica, neumopatias, entre otras.

Cuadro 2. Trastornos neurolégicos en los nifos.

Trastorno Ndmero de casos

Disgenesia cerebral 29
Enfermedades degenerativas 13
Secuelas de asfixia 10
Hemorragia cerebral 5
Epilepsia

Traumatismos del SNC

Trauma medular

Malformacién vascular

Dano indeterminado

Neurofibromatosis, enfermedad de Leigh,
esclerosis tuberosa, S. de Werdnig-Hoffman,
hipoglucemia recurrente, sindrome

demencial meningoencefalitis, esclerosis

muiltiple, cisticercosis, TORCH (uno c/diagnéstico)

O NNNWW

En estado vegetativo 37
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Entre las manifestaciones clinicas que ameritaron cui-
dados especiales fue el dolor, identificado en |10 (55%)
de los ninos valorados con la escala de Oucher (para ni-
nos preverbales) y con la escala visual andloga en los ni-
fos mayores. En 60 de éstos el dolor se valoré y calificd
como intenso. De aquellos que estuvieron conscientes,
sobre todo los que tenian cancer se identificaron 40
(20%) con indiferencia, apatia, enojo, tristeza, por lo que
se calificaron con depresién. El estrefimiento fue una de
las manifestaciones pocas veces identificada pero se pre-
sento en 90 casos.

La disgregacién de la familia durante la enfermedad o
después del fallecimiento de los nifos, por separaciéon o
divorcio, ocurrié en 80 (409%) parejas, en la mayoria de
ellas la ruptura familiar ocurrié después de la muerte de
los nifios. Al concluir este informe habian fallecido 130
ninos y de ellos en 85 (42.5%) la muerte ocurrié en su
domicilio.

DISCUSION

En este grupo amplio de pacientes, contra lo esperado,
el cancer seria la enfermedad mas frecuentemente aso-
ciada a la necesidad de CP; se ubicé en segundo lugar
pues uno de cada tres (34%) amerito estos cuidados. En
cuanto al cancer, cuatro de cada diez nifos (43%) nece-
sité de CP y dos de cada diez (22%) requirieron de es-
tos cuidados por tumores del sistema nervioso, lo que
concuerda con las prevalencias de los tipos de cancer en
la infancia.?

El hecho de que entre las enfermedades genérica-
mente agrupadas como cancer hay algunas que condu-
cen rapidamente al nifo a una severa emaciacién y con
frecuencia a dolor organico, severo e insoportable
(como en pacientes con tumores cerebrales, osteosar-
comas, sarcomas y leucemias que durante la fase termi-

Cuadro 3. Nifos con malformaciones congénitas y sindro-
mes genéticos con cuidados paliativos.

Malformacién Casos

Sindrome de Down

Sindrome dismorfolégico
Microcefalia

Trisomia |3

Artrogriposis

Mielomeningocele

Arnold-Chiari

Trisomia 18, sindrome de Stikler,
Jarcho Levin, Prune Belly, Goldenhar,
Pfeiffer y Moebius (uno c/u)

NINMNDNMNMNDNWWwOWm
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nal se infiltran) hace que estos nifos tengan que recibir
CP particularmente, porque en ellos el dolor ocupa un
lugar prominente. Es por eso que en los nifios de este
estudio hubo 55% con dolor de grado variable y la ma-
yoria de éstos fueron atendidos por personal de la Cli-
nica del Dolor del hospital, pues el alivio del dolor es
prioridad absoluta y urgente; los medicamentos mas
empleados en ellos fueron los antiinflamatorios no este-
roideos, tramadol y morfina.

A este respecto, la Organizacién Mundial de la Salud
considera el alivio del dolor como prioridad y deberia
serlo para todas las personas que trabajan con nifnos, ya
que con frecuencia no es abordado como debia ser y los
ninos son dados de alta a su domicilio sin tener imple-
mentada una estrategia de atencién de visita domiciliaria,
y son abandonados a su suerte con su dolor.? En los nifios
por lo menos cuatro de ellos manifestaban dolor muy in-
tenso al ser visitados en su domicilio y fueron tratados
con morfina para que pudieran fallecer en calma. Tales
experiencias deben ser motivo de reflexién, pues es nece-
sario implementar medidas para la atencién de pacientes
en estado terminal en su domicilio.

Abundando en el tema del dolor, es pertinente men-
cionar que los pacientes con enfermedades incurables
no solamente padecen de dolor fisico, sino de dolor total,
ya que es también psicoldgico, pues experimentan un
cambio dramatico en sus vidas, con visitas frecuentes al
hospital, donde se les somete a procedimientos que les
causan dolor, tanto en la etapa de diagndstico como en
la de su tratamiento, para luego sufrir los estragos que
genera la quimioterapia: con malestar general, vémitos
y diarrea, y la que producen en su imagen corporal
afectada, sea porque no pueden moverse o cuando les

Cuadro 4. Nifos con causas diversas y cuidados paliativos.

Enfermedad Casos

Cirrosis hepatica

Cardiopatias

Miopatias congénitas

Inmunopatias

Anemia de Fanconi

Hepatitis fulminante

Neumopatia crénica

Parpura trombocitopénica idiopatica
Traumatismo craneoencefalico por
maltrato infantil

Seccién medular traumatica, osteopetrosis, 5
mucopolisacaridosis, raquitismo
hipofosfatémico, fibrosis quistica

(un caso c/u)
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amputan una o mas extremidades (como en casos de
osteosarcoma). En este grupo de pacientes fueron tres
en los que se hizo alguna amputacién, lo que, a un lado
del dolor de los nifios se manifiesta la mortificacién de
sus padres, ocasionando multiples dolores no sélo del
cuerpo sino también emocional y espiritual, lo que les
genera depresidn y tristeza, sentimientos que experi-
menta practicamente toda la familia.*’

Los trastornos neurolégicos merecen especial men-
cién, ya que comprendieron al nimero de enfermos: cua-
tro de cada diez (39.5%); entre estos pacientes destaco
el grupo con disgenesia cerebral. A este problema mor-
foldgico correspondié uno de cada tres de los nifios con
trastornos neurolégicos (36.7%) seguidos de aquéllos
con enfermedades degenerativas (16.4%), principalmen-
te adrenoleucodistrofias y leucodistrofias y las secuelas
de asfixia (12.6%). En estos nifos fue evidente el deterio-
ro generalizado que en forma progresiva afecté su cali-
dad de vida, con pérdida de miiltiples funciones; son pro-
bablemente las enfermedades mas destructivas para los
nifos y sus familias. En su mayoria estos nifos se encuen-
tran postrados y muchos de ellos en estado inconsciente;
algunos pierden la visién o no escuchan, y no pueden ca-
minar, ni vestirse, alimentarse y controlar sus excretas;
otros padecen epilepsia y un alto porcentaje se halla en
“estado vegetativo persistente”; en este estudio 18.4%
se encontraba en tal estado.

Es natural que los pacientes en estado vegetativo impli-
quen decisiones que entrafan dilemas éticos a los que se
enfrentan los pediatras, ya que frecuentemente surge en
ellos la duda acerca de los limites de su actuacién como
médicos de nifos, pues aun en estas condiciones extremas
se continda tratando a los pacientes, aplicando todos los
recursos disponibles hasta rayar en la obstinacién tera-
péutica calificada como ensafamiento o encarnizamiento
terapéutico dentro del argot de la bioética.

A este respecto, en los nifos de este estudio, todos
atendidos por personas entrenadas en CP, se tuvo siem-
pre el cuidado de informar a los padres de los procedi-
mientos de manejo y medidas de los nifos, su sufrimiento
y su agonia. Sin embargo, el personal aplicé las medidas
para mantener la comodidad, evitar escaras en los nifos,
alimentar a todos éstos por gastrostomia, proporcionar-
les oxigeno cuando fue necesario (a los que estaban sin
apoyo mecanico) y evitar la reanimacion cardiopulmo-
nar, dado el caso; manteniendo en todo momento comu-
nicaciéon con los padres para informarles de manera
completa y veraz, la situacién clinica de sus hijos y las
decisiones a tomar.

Entre las malformaciones congénitas y los sindromes
genéticos que ocuparon en este reporte el tercer lugar en
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frecuencia (15%), en todos los nifios hubo una seria re-
percusién en su funcién cerebral con deterioro rapido. En
varios casos el sindrome tenia implicito graves afeccio-
nes neurolégicas que superan en severidad al cancer,
pues no son pocas las veces en que no tienen posibilidad
de mejorar y su degradacién es progresiva, ante la impo-
tencia de padres y médicos: como ocurre en nifos con
trisomia 13 6 18 (Cuadro 3).

El aspecto que es fundamental en un programa de
cuidados paliativos, de caracter multidisciplinario, es el
énfasis que se da en la relacién médico-paciente y la ne-
cesaria cercania de los padres con el paciente y el per-
sonal que proporciona los CP y particularmente con el
médico responsable. Para lograr esto es necesario te-
ner contacto constante con los padres, buscando espa-
cios de intimidad para charlar y comentar aspectos re-
lacionados con el duelo, tratando de fortalecer la es-
tructura de la familia, a pesar de que aun con estos
apoyos es frecuente que las familias se disgreguen,
como ocurrié en esta revisién de casos donde 40% de
las parejas se separaron.

Cabe también comentar que todos los nifos fueron
evaluados con la escala de Karnofsky sobre funcionali-
dad y calidad de vida;' si bien esta escala fue original-
mente elaborada para su aplicacién en adultos con
cancer, se aplicé en estos pacientes, pues el mayor nud-
mero de éstos tenia cancer y las enfermedades ya des-
critas, para asi contar con un marco de referencia
para juzgar la gravedad de los pacientes. En los cua-
dros 5 y 6 se puede ver que sélo el 1.5% de los nifios
tenia una aceptable calidad de vida y al momento de la
evaluacién, la mayoria funcionalmente se encontraba
en estado de gravedad, con gran deterioro y afecta-
cién en su calidad de vida, que se traduce en la necesi-
dad de la participacién de la UCI desde etapas mas
tempranas. Actualmente el personal de nuestra Unidad
ha desarrollado una escala de funcionalidad mas senci-
lla y facil de aplicar desde nifos recién nacidos hasta
adolescentes, lo que permitira dar una mejor informa-
cién acerca del bienestar de los nifos afectados por
las enfermedades ya mencionadas.
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