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RESUMEN. La integracion temprana de los cuidados
paliativos (CP) es una oportunidad de suma importancia
no sélo para el dominio fisico, sino también de la esfera
psicoldgica, espiritual y social, incluyendo la familia y la
comunidad del paciente. Los CP son un derecho humano
que posee el nifio en el sistema de salud, aunque con
recursos limitados. Nuestros objetivos fueron identificar la
literatura actual en cuidados paliativos en padecimientos
oncohematoldgicos en edad pediatrica y describir las
prioridades y enfoques establecidos en la literatura al res-
pecto. La revision se realizd mediante busquedas en tres
bases de datos (PubMed, Scopus y Springer), utilizando
los términos «cuidados paliativosy, «nifios», «pediatrico»,
«oncohematoldgico», «cancer», «leucemia» (utilizando
términos MeSH). Un total de 1,268 referencias fueron
importadas para su revision, obteniendo 24 referencias
bibliograficas, en su mayoria revisiones narrativas y siste-
maticas. Los cuidados paliativos en pacientes pediatricos
oncohematolégicos es un tema arido; es necesario realizar
mas estudios para obtener mas informacion, asi como
nuevas investigaciones centradas en la nifiez mexicana.

INTRODUCCION

egun la definicion de la Organizacion Mun-

dial de la Salud (OMS), los cuidados palia-
tivos (CP) son un «enfoque de atencién integral
que mejora la calidad de vida de los pacientes
y sus familias que enfrentan los problemas
asociados con enfermedades potencialmente
mortales, a través de la prevencion y el alivio
del sufrimiento, mediante la identificacion tem-
prana, la evaluacion y el tratamiento impecables
del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales
y espirituales»).

ABSTRACT. Early integration of palliative care (PC)
is an extremely important opportunity not only for the
physical domain but also for the psychological, spiritual
and social sphere of the family as well as the community
of each patient. PC is a human right that the child has
in the health system although with limited resources.
Our objectives were to identify the current literature on
palliative care in oncohematological diseases in pediatric
age and to describe the priorities and approaches
established in the literature to access palliative care for
pediatric oncohematological patients. The review was
carried out through searches in three databases (PubMed,
Scopus and Springer), using the terms «palliative
care», «children», «pediatricy, «oncohematologicaly,
«cancer», «leukemia» (using MeSH terms). A total of
1,268 references were imported for review, obtaining 24
bibliographic references, mostly narrative and systematic
reviews. Palliative care in pediatric oncohematologic
patients is an arid topic, more studies are still needed to
obtain more information and new research is needed for
Mexican children.

La integracion temprana de los CP es una
oportunidad de suma importancia para el domi-
nio fisico, asi como también de la esfera psico-
logica, espiritual y social, incluyendo la familia
y la comunidad de cada paciente. Los CP son un
derecho humano que posee el nifio en el sistema
de salud, aunque con recursos muy limitados, a
pesar del apoyo de grandes organizaciones como
la Alianza Mundial de Cuidados Paliativos").
La meta de los CP es proporcionar un apoyo
completo para el paciente y la familia, princi-
palmente mediante un equipo multidisciplinario
que trabaja con el equipo de oncohematologia.
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Actualmente va en incremento la incidencia del cancer
infantil; existen aproximadamente 300,000 casos nuevos a
nivel mundial en la edad de 0 a 19 afios®.

Los objetivos de este trabajo fueron identificar la literatura
actual en cuidados paliativos en padecimientos oncohematolo-
gicos en edad pediatrica, y describir las prioridades y enfoques
establecidos en dicha literatura.

ESTRATEGIA Y CRITERIOS DE BUSQUEDA

El dia 13 de septiembre del 2024, realizamos busquedas en
tres bases de datos (PubMed, Scopus y Springer), utilizando
los términos «cuidados paliativosy», «nifios», «pediatricoy,
«oncohematologico», «cancer», «leucemia» (utilizando
términos MeSH). Los articulos obtenidos son desde el 2015
en adelante, siendo el articulo «Cuidados paliativos como
estandar de atencidén en oncologia pediatrica», publicado
en 2015, el mas antiguo. Incluimos revisiones sistematicas,
estudios observacionales y ensayos centrados en los cuidados
paliativos pediatricos y padecimientos oncohematoldgicos
(Figura 1).

Los autores aportaron otros articulos clave identificados
en busquedas iniciales. La informacién se divide en sinto-
mas paliativos, intervenciones y terapias complementarias,

cuidadores familiares, apoyo psicologico, aspecto espiritual
y final de la vida.

SINTOMAS PALIATIVOS

La oncologia pediatrica realiz6 muy pocas referencias al ser-
vicio de CP; la derivacion se da por la presencia de sintomas
paliativos de dificil control. Mas del 50% de estos pacientes
continuaban recibiendo terapia dirigida a su cancer; actual-
mente no existe un modelo integrado de CP®).

Existen multiples estudios que concluyen que la integra-
cion temprana de los CP, desde un enfoque holistico centrado
en los nifos y adolescentes, permite un mejor control de los
sintomas, mejorando la calidad de vida del paciente y de sus
familias™®.

La mayor frecuencia de sintomas de dificil control y ma-
nejo, especificamente dolor, nduseas y vomitos, se presentd
cuando el paciente pediatrico tiene una etapa avanzada de su
enfermedad. El término cluster se define por un grupo de sin-
tomas que estan relacionados entre si y pueden predecirse; por
ejemplo, un cluster de sintomas neuropsicologicos significa
dos o0 mas sintomas emocionales, conductuales y fisicos que
ocurren simultaneamente. Se evaluaron cinco estudios donde
valoraban sintomas; se verifico que el dolor oncoldgico fue el

partir de blsquedas en base de

1,268 referencias importadas para su revision a

152 duplicados eliminados

datos

-

1,116 articulos examinados

698 articulos eliminados por titulo

-

418 articulos examinados

379 articulos eliminados por resumen

-

39 articulos examinados

19 articulos eliminados por lectura completa

1111

-

20 articulos relevantes incluido desde la base de datos

ﬁ

4 articulos adicionales incluidos

Figura 1:

Diagrama de flujo PRISMA.

24 referencias incluidas en la revision
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sintoma mas evaluado y frecuente en cuatro estudios; como
segundo sintoma paliativo se reportaron las nauseas, las cuales
fueron evaluadas por tres estudios®).

INTERVENCIONES Y TERAPIAS
COMPLEMENTARIAS

En el tema de terapias complementarias, se verifico la utili-
zacion de masaje terapéutico, acido boswélico y Cannabis
sativa (marihuana) para el manejo de grupos de sintomas en
pacientes en edad pediatrica con cancer, como parte de los
cuidados paliativos; el masaje terapéutico se evalud en dos
estudios, en donde se observo, en un estudio comprometedor,
una aceptabilidad y una eficacia previa y posterior a la prueba
asociadas al impacto del masaje terapéutico en el dolor, la
preocupacion y la calidad de vida general de los pacientes.
Los pacientes refirieron disminucion del dolor a corto plazo,
posterior a dos sesiones de masaje terapéutico, y de la preo-
cupacion, después de una sesion®).

El Reiki se llevo a cabo segun los deseos de la familia, pre-
vio consentimiento informado de los padres y el asentimiento
de los nifios. Se registrd mejoria en el dolor, la ansiedad, la
frecuencia cardiaca y la frecuencia respiratoria, antes y des-
pués de cada sesion. Los hallazgos de este estudio indican que
todas estas variables (dolor, ansiedad, frecuencia cardiaca y
respiratoria) disminuyeron posterior a dos sesiones de Reiki®®.

La eficacia preliminar de la musicoterapia para disminuir
el dolor y mejorar la participacion en actividades sociales, con
mayor predominio en afrodescendientes con dolor crénico,
permitiendo agregar las preferencias musicales de cada uno de
los pacientes. Ademas de su autoexpresion, la musicoterapia
es un aspecto culturalmente importante para estos pacientes(®).

CUIDADORES FAMILIARES

Multiples investigaciones concuerdan en haber demostrado
que los cuidadores necesitan apoyo y educacion adicionales;
aproximadamente el 50% de los cuidadores familiares sufren
de depresion, la cual puede ser grave debido al aislamiento
social. Los grupos de apoyo en linea han demostrado mejorar
el apoyo social y la autoeficacia, aunque atin se necesitan mas
investigaciones sobre este tema'”.

La plataforma Facebook es una herramienta util para la
organizacion de grupos de apoyo en linea debido a su popu-
laridad mundial (aproximadamente el 32% utiliza dicha apli-
cacion), aprovechando diversas ventajas como facil acceso,
gratuita y aceptable”).

Es necesario un equipo multidisciplinario basado en dife-
rentes enfoques para comunicar a las familias la necesidad de
prepararse para el final de la vida de su paciente. Aunque los
oncologos pediatras pueden creer que han informado clara-
mente a los pacientes y familiares sobre la muerte, los estudios

demuestran que tinicamente el 25% de las familias entendieron
el mal prondstico y la muerte inminente de su paciente®.

El bienestar de los cuidadores familiares tiene un gran im-
pacto en la calidad de la atencion domiciliaria; los recursos de
los cuidadores suelen ser limitados, provocando incapacidad
de brindar un nivel de atencion adecuado para la muerte en
casa de su ser querido, dando como consecuencia que vean
a la muerte en el hospital como lo mas apropiado de acuerdo
con su contexto(?).

La comunicacion entre padres y personal de salud es un
pilar clave para poder aclarar dudas, expresar opiniones
diversas, experiencias, miedos y limitaciones sobre el con-
texto del paciente; es necesario siempre un dialogo abierto y
bidireccional'?.

Una parte de los CP es proporcionar una atencion médica
centrada no sélo en el paciente, sino también en la familia,
culturalmente sensible, la cual forma una parte integral de los
CP, y asi abordar las necesidades de la unidad nifio-familia
en conjunto!!?),

APOYO PSICOLOGICO

Diferentes cuestionarios validados de padres en duelo su-
girieron que los pacientes en edad pediatrica con leucemia
experimentan sintomas psicoldgicos y sociales muy com-
plejos durante la quimioterapia, aumentando drasticamente
esos sintomas al final de la vida (ansiedad, tristeza, angustia,
preocupacion, miedo a estar solo, dificultad de expresar sus
emociones, codependencia y pérdida de perspectiva), durante
la evolucion negativa de su enfermedad('".

En cambio, en los pacientes en la adolescencia con en-
fermedad oncohematologica, se describié una necesidad
imperativa de un adecuado canal de comunicacion, honesto
y respetuoso, ademas de apoyo psicosocial, revelandose que
los pacientes pediatricos y adultos con cancer tienen mas
probabilidades de recibir cuidados al final de la vida segiin
sus preferencias, ya que previamente tuvieron la oportunidad
de hablar con su familia y su médico sobre sus deseos en esta
etapa de su vida?),

Con lo comentado previamente, los padres podrian decidir
con mas tranquilidad no reanimar a su paciente con cancer
incurable, ademas de planificar el lugar de muerte segtin los
deseos del paciente; de ahi la importancia de hablar sobre el
final de la vida antes de situaciones de urgencia, evitando
conflictos y emociones negativas entre los padres y el per-
sonal de salud'?).

Segtin la Asociacion Médica Estadounidense (AMA), el
distrés psicologico se caracteriza como una incapacidad para
afrontar la enfermedad y/o el tratamiento, muy diferente a la
ansiedad y la depresion; ademas, la AMA recomienda que el
diagnostico y tratamiento del distrés sea una parte fundamental
de los planes de atencion paliativa. Por su parte, la Sociedad
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Internacional de Psicooncologia propuso el distrés como un
signo vital en los pacientes oncoldgicos que se encuentran
en tratamiento(!?),

Debe brindarse tratamiento al distrés psicologico relacio-
nado con el cancer, ya que puede llegar a complicar sintomas
como fatiga, dolor y disnea, resultando en un problema de
salud mental asociado a depresion, ansiedad y estrés; la
angustia es un factor importante en la relacion paciente-
familia-cuidadores(?).

Un estudio de Compen en el 2020 analiz6 el costo-eficacia
de la terapia cognitiva basada en la atencion plena (en linea o
presencial), obteniendo hallazgos favorables, con la ventaja
de la comodidad para el paciente y el personal de salud. Esta
técnica puede ser breve (5 minutos), se ensefia con rapidez a
los pacientes y a sus familiares, es flexible y permite incor-
porarse ampliamente a la atencién de rutina'?).

Las técnicas para el apoyo psicologico a los pacientes con
cancer fueron técnicas de revision de vida y musicoterapia
(previamente comentada también para sintomas fisicos);
este estudio se aplicod a pacientes al final de la vida, siendo
estas intervenciones relevantes en esta etapa y en etapas mas
tempranas de la enfermedad'?.

ASPECTO ESPIRITUAL

En la edad pediatrica, «la espiritualidad es la capacidad de
extraer el significado personal y trascender uno mismo a través
de las interacciones con los demas, mas a menudo con los pa-
dres y demas familia»; la OMS reconocio e integro la atencion
espiritual como un componente indispensable de los cuidados
paliativos; los niflos preescolares y escolares percibieron la
espiritualidad y la religion como entidades diferentes, a pesar
de compartir la misma religién que sus padres(!%).

En entrevistas cualitativas realizadas en nifios con cancer,
se logro identificar la expresion gratitud y alegria, asi como
la superacion de los problemas; la espiritualidad se asocia
con un mayor funcionamiento psicoldgico, cognitivo y
fisico en los nifios con cancer. A pesar de ello, este pilar de
la espiritualidad sigue siendo poco reconocido y valorado
en los cuidados paliativos, existiendo escasa literatura sobre
el tema'.

FINAL DE LA VIDA

El sintoma mas frecuente al final de la vida en pacientes
en edad pediatrica con padecimientos oncohematoldgicos
es el dolor, siendo angustiante para la familia al observar
el deterioro de la salud y sufrimiento de su ser querido;
en un estudio retrospectivo se informo que el 30% de los
padres en duelo habrian acelerado la muerte de su pacien-
te si hubiera continuado con un dolor de dificil control o
incontrolable(!),

La atencion recibida al final de la vida de un nifio puede
dejar una huella profunda en los padres y hermanos, y con sus
relaciones interpersonales, hasta la incapacidad de continuar
con sus vidas; los elementos clave de una «buena muertey,
desde el enfoque del paciente, familia y personal de salud
son preservar la calidad de vida, preparacion para la muerte,
continuidad de la atencién, preocupaciones culturales y es-
pirituales, conversaciones sobre los objetivos de la atencion,
evitar el uso excesivo de la atencion médica cerca del final
de la vida, integracion de los cuidados paliativos y el uso
oportuno de éstos(!?),

La familia es de suma importancia en los CP; los padres
en duelo se correlacionan con niveles de ansiedad y dolor del
nifio al final de la vida; esto justifica el inicio temprano de los
CP como protocolo de atencion y como medida para ayudar
al bienestar familiar a largo plazo".

Evitar multiples hospitalizaciones cerca de la muerte
del paciente es un elemento clave de una «buena muerte»;
ademas, pasar tiempo en casa en los Gltimos seis meses de
vida es un indicador de atencion de alta calidad al final de la
vida; el excesivo uso de la atencion médica se asoci6 a una
mala calidad de vida del paciente, duelo complicado para los
familiares, prolongar el proceso de muerte y privar al paciente
de pasar tiempo en casa con su familia!).

Un estudio en Estados Unidos de América que vigilo 816
fallecidos por cancer encontrd que las neoplasias hematolo-
gicas tuvieron tasas de mortalidad mas altas en la Unidad de
Cuidados Intensivos (UCI), hasta un 33% frente a un 4% en
el hospital, ademas de tasas bajas en consultas del servicio
de cuidados paliativos (CP), hasta un 47%, frente a 16% en
pacientes con otras neoplasias(!7).

La muerte y la agonia pueden contribuir al miedo de dialo-
gar sobre la atencion al final de la vida, pero la postergacion o
evitacion de estas discusiones cruciales con los pacientes con
leucemia limitan cumplir sus deseos al respecto(!”).

La aceptacion de la muerte inevitable en un paciente en
edad pediatrica es un proceso devastador y catastrofico para
cada miembro de la familia e implica un proceso psicologico
doloroso relacionado con la preservacion de la vida('?).

En un estudio, el 40.2% de los pacientes con leucemia
en la UCI presentaron desescalada compasiva, es decir,
eliminaciéon de vasopresor o inotropico, o la extubacion
compasiva, o ambas; la mayoria de los pacientes en este
estudio padecen leucemia, diagnoéstico oncoldégico mas
comun en pacientes con edad pediatrica; estos pacientes,
ingresados a la UCI, tienen mayor riesgo de muerte, es-
pecificamente cuando hay necesidad de tratamientos de
larga duracion'®),

Los padres o cuidadores familiares refieren una fuente de
sufrimiento cuando el paciente refiere dolor, disnea, fatiga y
ansiedad. El tratamiento con medicacion y terapia psicoldgica
de afrontamiento suele ser suficiente; en casos de dificil con-
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trol, se pueden utilizar medicamentos adyuvantes avanzados
para el dolor, principalmente infusiones intravenosas como
lidocaina y ketamina o procedimientos intervencionistas
como bloqueos!?).

LIMITACIONES EN LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

Las limitaciones mas referidas son el costo y la falta de
tiempo suficiente para agregar al paciente y a su familia a los
cuidados paliativos, ademas del acceso limitado a apoyos y
profesionales psicosociales. Es necesario mejorar la educa-
cion del personal de salud sobre cuidados paliativos, a fin de
evitar la incomodidad del personal de conversar sobre el tema
del final de la vida o tener conocimientos erroneos sobre los
cuidados paliativos®?.

Desafortunadamente, en paises de ingresos bajos y medios,
mueren 2.5 millones de nifios cada ano, con altas tasas de
sufrimiento, siendo una limitante de los cuidados paliativos
(CP)@D,

El oncologo pediatra suele tener limitaciones de tiempo,
formacion y educacion formal limitada en CP; es por ello
que debe de referir a los pacientes pediatricos y a los padres
o cuidadores al servicio de CP para tener una integracion
temprana y holistica; si se realiza la referencia en una fase
avanzada de la enfermedad, provocara que el paciente y la
familia sufran innecesariamente(®?).

Una encuesta de oncologos pediatricos mostro que el 74%
no acepta referir pacientes al servicio de CP porque decian
que le estaban «dando la espalday a sus pacientes; el pronos-
tico se vuelve mas incierto y puede contribuir a derivaciones
tardias; por ello, la prevalencia global de consulta a CP fue
del 5.6%%.

Actualmente, los cuidados paliativos en nifios todavia estan
en sus inicios y enfrentan grandes obstaculos como la pobreza
y la desnutricién, especialmente en nifios con leucemia lin-
focitica aguda (LLA) que requieren una ingesta elevada de
nutrientes junto con su tratamiento®*),

Solo el 47% de los pacientes con leucemia y linfo-
ma recibieron cuidados paliativos de subespecialidad,
aunque hubo consultas perdidas y tardias; es importante
destacar que un buen prondstico no siempre disminuye
el riesgo de estrés; las oportunidades de cuidados palia-
tivos en pacientes con leucemia mieloblastica podrian
haber estado subrepresentadas, dado que el estandar de
atencion durante la duracion de un ciclo de tratamiento
es la hospitalizacién®®.

CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos (CP) son un derecho humano que
tiene todo paciente pediatrico oncohematologico al igual que

los integrantes de la familia, principalmente los cuidadores.
En México continda siendo un tema arido, sin brindarse atn
acceso temprano a los pacientes con necesidad de CP. A nivel
internacional, se han iniciado nuevas estrategias para aliviar
los sintomas paliativos; atin son necesarias investigaciones
en poblacion vulnerable como la edad pediatrica, y en la
poblacion mexicana.
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