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RESUMEN

Los cuidados paliativos pediatricos pretenden
mejorar la atencién y la calidad de vida de los
nifios ensituacién terminal o con unaenfermedad
de prondstico letal. En el contexto hospitalario,
las decisiones y tratamientos vinculados al final
de la vida se realizan de forma frecuente en las
unidades de cuidados intensivos. Es por esto
que la integracién de los cuidados paliativos en
estos servicios constituye una evolucion légica
del abordaje clinico del nifio grave.

Serealiza en este trabajo unaactualizacién acerca
delasindicacionesy particularidades del enfoque
paliativoen el contextodelos cuidadosintensivos
pediétricos. Se contemplan el inicio del enfoque
paliativo, la toma de decisiones, los aspectos
comunicativos, el tratamiento farmacolégico,
el manejo de sintomas y la sedacién paliativa.
Palabras clave: cuidados paliativos, cuidados
criticos, cuidado terminal, pediatria.
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INTRODUCCION

Las enfermedades agudas
constituyen la principal causa de
muerte infantil en el mundo
desarrollado.! El fallecimiento de
estos nifios se produce habitualmente
en servicios tecnificados. A su vez,
en este contexto asistencial, se ha
visto incrementada la atencion de
pacientes con tratamientos complejos
por situaciones clinicas derivadas
del periodo neonatal, enfermedades
avanzadas o enfermedades
adquiridas.”

Se presenta una realidad
cambiante, con pacientes con
problemas y necesidades mds alld de
los meramente clinicos, que obliga a
los profesionales sanitarios a conocer
nuevos enfoques asistenciales.>* As{
se origina la necesidad de integrar
en unidades de cuidados intensivos
pediétricos (UCIP) abordajes similares
a los realizados desde los cuidados
paliativos pedidtricos (CPP). El
enfoque paliativo (EP) constituye un
elemento mads de los cuidados.’

En el momento actual, y en el
contexto de la infancia, la integracién
de ambos hechos es una realidad
creciente.®’ Se presenta una revision
narrativa acerca de las indicaciones y
particularidades del EP en el contexto
de UCIP. Se discuten y se comentan
las decisiones clinicas vinculadas a
cada uno de los aspectos revisados.

METODO

Se realiza una bisqueda en la base
de datos PubMed®. Se aplican tanto
definiciones indexadas en Medical
Subject Headings como otras mds
amplias para no acotar los resultados.
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Se establecen después dos criterios: trabajos en
menores de 18 afios y publicados en la dltima
década con respecto al momento de la bisqueda.
Se excluyen casos clinicos, comentarios y trabajos
no relacionados con los cuidados intensivos
pedidtricos o neonatales. Se describe el proceso
en la Figura 1.

PACIENTES TRIBUTARIOS DE CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS: CATEGORIAS
Y NIVELES DE ATENCION

La Association for Children with Life-
threatening or Terminal Conditions and their
Families (ACT) propone cuatro categorias de
nifios susceptibles de recibir EP (Tabla 1). De
forma general, los pacientes del grupo I requieren
cuidados intensivos en mds de una ocasién.
También los nifios del grupo III o del grupo IV
ingresan primero en el diagnéstico o mds adelante

en empeoramientos. Estos ingresos permiten en

algunos casos identificar el punto de inflexién e

inicio de la fase de irreversibilidad.'®"!

En UCIP la indicacién de EP dependera del
reconocimiento del citado punto de inflexién.!!
Para ello se dispone de criterios de enfermedad
avanzada en los grupos de nifios que deben
recibir cuidados paliativos (Tabla 2) o categorias
de pacientes con riesgo de muerte segdn su
situacién clinica (Tabla 3). Se pueden distinguir
diversos niveles de EP; el segundo es el modelo
aplicable para prestar cuidados paliativos en
UCIP.

* Primer nivel: base del enfoque paliativo. Se
atiende al nifio de forma integral teniendo en
cuenta sus necesidades y las de su familia. El
fallecimiento constituye una evolucién posible
de la enfermedad. Es proporcionado por
cualquier pediatra.’”

Ficura 1. Criterios de biisqueda e inclusion de los trabajos revisados

Base de datos: PubMed®

Criterios de btisqueda: “pediatric critical care” and “palliative care”;

“critical care unit” and

alliative care”; “intensive care unit” and

“pediatric palliative care”; “pediatric critical care” and “end of life care”;

“pediatric intensive care” and “die”
Filtro de edad: menores de 18 afios.
Publicacién en los dltimos 10 afios.

l 177 resultados ‘

| Lectura de titulo y resumen

[
'

45 resultados incluidos
en la revision

Exclusién de casos clinicos, comentarios
y trabajos sobre cuidados paliativos no
relacionados con los cuidados intensivos
pedidtricos o neonatales.

TasLa 1. Categorias de nifios que deben recibir cuidados paliativos, seiin la Association for Children’s Palliative Care

Grupo 1

Nifios en situacién de amenaza para la vida y en los que un tratamiento curativo es posible, pero puede fracasar.

Para estos nifios, el acceso a los cuidados paliativos puede ser necesario junto a las tentativas curativas y/o si el

tratamiento fracasa (nifios con cancer).

Grupo 2

Nifos en situaciones en las que la muerte prematura es inevitable, pero que pueden pasar largos periodos de

tratamiento intensivo dirigido a prolongar la vida y tener la posibilidad de participar en actividades normales
(fibrosis quistica, enfermedad de Duchenne, infeccién por el virus de la inmunodeficiencia humana).

Grupo 3

Nifios con progresion de su enfermedad, sin opciones de tratamiento curativo, en los que el tratamiento es

exclusivamente paliativo y puede prolongarse, frecuentemente, durante varios afios (atrofia muscular espinal,

adrenoleucodistrofia).

Grupo 4

Nifios en situacion irreversible, pero no progresiva de la enfermedad, con complejas necesidades sanitarias que

producen complicaciones y aumentan la probabilidad de una muerte prematura (parélisis cerebral grave, sindromes

polimalformativos).
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e Segundo nivel: se lleva a cabo por
especialistas en contextos donde la muerte
es un hecho mads frecuente (neonatélogos,
intensivistas pediatricos, hemato-oncélogos,
neuropediatras...). Mayor complejidad clinica.
Los profesionales de cuidados paliativos
pueden ser consultores.*

e Tercer nivel: la complejidad clinica, personal,
familiar o social requiere la actuacion servicios
especificos de CPP.** Habitualmente, cuidados
extrahospitalarios."

PROBLEMAS Y NECESIDADES EN
CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS
Los problemas son todas aquellas situaciones
o0 dreas que hay que atender. Las necesidades
son aquellos hechos que son importantes para
el paciente. Problemas y necesidades pueden
no ser coincidentes. La linea conductora serd el
mejor interés del paciente. Este serd definido por
el propio paciente y la familia junto con el equipo
asistencial.” En UCIP se destacan las siguientes
necesidades:"
* Del nifio: la hospitalizacién en UCIP puede
ocasionar inseguridad y miedo. Los nifios

mayores o adolescentes pueden expresar sus
deseos y necesidades de forma directa. Los
niflos pequeios utilizardn medios indirectos,
mediante su comportamiento o actitud. Esto
puede verse dificultado por la situacion
clinica."*

De los padres o cuidadores: el ingreso de un
hijo en UCIP es una situacion estresante. Se
debe proteger su papel como cuidadores y
otorgar seguridad y confianza. Se preguntard
sobre sus miedos e inquietudes; se evaluara su
presencia en procedimientos o tratamientos.'¢'®
De hermanos: los hermanos son generalmente
apartados. Se debe cuidar el vinculo
facilitando visitas hospitalarias segun el
estado clinico del nifio y las caracteristicas de
la unidad. Se debe consultar a los padres o
cuidadores acerca de la informacién dada por
estos. Para evitar el duelo patolégico, es ttil
que puedan ver a su hermano enfermo antes
y despedirse. Se recomienda su presencia
durante el fallecimiento."

De los profesionales: el inicio de un nuevo
enfoque terapéutico afiadido a la comunicaciéon
de malas noticias supone un estrés para

TabLa 2. Condiciones de irreversibilidad, criterios de enfermedad avanzada en los grupos de nifios que deben recibir cuidados

paliativos

Grupo1l Enfermedad de base potencialmente mortal sin tratamiento.
* Recaida de la enfermedad, progresién de esta 0 empeoramiento progresivo del estado clinico del paciente a pesar
del tratamiento indicado de primera linea y tratamientos de rescate.

Grupo2  Enfermedad de base potencialmente mortal.
* Progresién de la enfermedad.

* Empeoramiento progresivo del estado clinico del paciente

con:
— Limitacién funcional grave.

— Dependencia mantenida de medidas de soporte (oxigenoterapia, nutricién artificial...).
— Disminucién o acortamiento de intervalos libres de complicaciones.

Grupo3  Enfermedad de base potencialmente mortal.
® Progresion de la enfermedad.

* Empeoramiento progresivo del estado clinico del paciente con:

— Limitacién funcional grave.

— Necesidad de instauracién de medidas de soporte (gastrostomia/oxigenoterapia).

— Disminucién o acortamiento de intervalos libres de complicaciones.

— Incremento de medidas terapéuticas para controlar complicaciones (antiepilépticos).

— Insuficiencia respiratoria restrictiva por deformidades ortopédicas o afectacién neuromuscular.

Grupo4  Empeoramiento progresivo del estado clinico del paciente con:

— Limitacién funcional grave.

- Dependencia mantenida de medidas de soporte (gastrostomia/oxigenoterapia).

— Incremento de medidas terapéuticas para controlar complicaciones (antiepilépticos).

— Disminucién o acortamiento de intervalos libres de complicaciones.

— Insuficiencia respiratoria restrictiva por deformidades ortopédicas o afectacién neuromuscular.

Fuente: Elaboracién propia basada en la lectura de los articulos utilizados para la revisién. Es parte fundamental la clasificacién

de 1997 de la Association for Children’s Palliative Care (ACT).
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el equipo asistencial. Se debe procurar un
adecuado ambiente de trabajo con decisiones
compartidas, entendidas y respaldadas. El
médico responsable, si tiene dudas, debe
admitirlas y consultarlas, estableciendo
una colaboracion efectiva con el equipo de
cuidados paliativos si lo hubiera.!>132021

COMUNICACION Y TOMA DE
DECISIONES

La comunicacién es un proceso de relacién e
informacién bidireccional en el que cada parte ha
de cerciorarse de que la otra haya entendido el
contenido del mensaje. Debe ser directa, honesta,
sincera, adaptada a las capacidades y tiempos
de paciente y de la familia. Esta se llevard a
cabo, si es posible, de forma conjunta por el
médico responsable y el resto de especialistas y
personal sanitario implicados.””* El objetivo en la
comunicaciéon de malas noticias no serd eliminar
la esperanza, sino lograr una puesta en la realidad
del paciente y su entorno."”**

La informacién serd comprensible, veraz y
debe servir para tomar decisiones. Se realizard
un proceso de consentimiento informado que no
requiere de un documento escrito.? Se incluird
a padres y profesionales para informar sin
engaflos, sin coaccién y sabiendo que los nifios
tienen derecho a conocer a qué procedimientos
y tratamientos serdn sometidos.?? Las decisiones
vinculadas a la realizacién de medidas invasivas
no deben ser tomadas por los padres; estas son
un acto clinico basado en hechos objetivos.?
Esto aplica tanto para la retirada de tratamientos
futiles como para el inicio de determinados
procedimientos (intubacién orotraqueal).’

La toma de decisiones es un proceso de
eleccién entre alternativas. Serd compartida
entre paciente/familia y los profesionales, pero
no de forma simétrica. Existe una simetria moral,
pero no de competencias.?® Lo importante serd
encontrar el acuerdo con la familia en el mejor
interés del paciente. No se recomienda usar la
expresién “calidad de vida” en la comunicacién
con la familia, dado que se formula en funcién de
la percepcién individual de cada persona.'*?*

ENFOQUE PALIATIVO EN EL NINO
INGRESADO EN CUIDADOS INTENSIVOS
El modelo de relacién actual entre la medicina
curativa y la paliativa es colaborativo, de
transicién progresiva.>'>? La atencién paliativa
puede intensificarse en cualquier momento
para dar respuesta a problemas especificos y a

necesidades del paciente y de la familia.”**?' Se

pueden describir cinco fases en el EP en UCIP:

1. Reconocimiento del punto de inflexién: se
identifica la irreversibilidad del proceso y
se reconoce la ausencia de respuesta a los
tratamientos instaurados. Se considera el inicio
del enfoque paliativo.®

2. Inicio de los cuidados paliativos: se explica
a los padres o cuidadores el EP. Se evaltia el
tratamiento, las expectativas inmediatas y se
plantean los objetivos terapéuticos.* Estos
pueden comprender desde lograr el alta
hospitalaria hasta los cuidados al final de la
Vida.2’33'34

3. Mantenimiento de los cuidados paliativos: se
modifica el tratamiento en funcién del objetivo
terapéutico y las necesidades. A su vez, se
retine informacién acerca de la situacién legal
del nifio y la disponibilidad o preferencias en
cuanto al seguro de deceso con intencién de
anticipar y facilitar los trdmites funerarios.®

4. Final de vida: se informa a la familia de lo
que va a acontecer. El objetivo es permitir
la muerte natural en un entorno intimo.!
Se retirardn las medidas terapéuticas, de
monitorizacion y dispositivos que no resulten
utiles.*® Es necesario explicar los cambios
esperables.”

5. Fallecimiento: se diagnostica la muerte y se
comunica sin ambigtiedades. Se presta soporte
emocional, facilitando un ambiente tranquilo
y respetuoso. Se permite, si es posible, la
entrada en la unidad de aquellos que los
padres, cuidadores o familia necesiten para
que puedan despedirse.”

CONTROL DE SINTOMAS

Uno de los objetivos fundamentales es lograr
el bienestar del paciente. Para ello hay que
atender y tratar aquellos problemas y necesidades
que ocasionan sufrimiento, miedo e incomodidad.
El control de sintomas se basa en la evaluacién
minuciosa del paciente. Se tratard la causa si fuera
posible proporcionando medidas farmacoldgicas
y no farmacoldgicas. Se resumen a continuacién
los signos y sintomas que con mayor frecuencia
se relacionan con el final de la vida en la UCIP.4*

Dolor

El dolor no controlado o al que no se le
encuentra sentido produce sufrimiento. En un
mismo paciente, pueden coexistir varios procesos
dolorosos. La intensidad del dolor en el paciente
subsidiario de EP puede ser intenso, por lo que
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el uso de opioides estd indicado. En pacientes
que ya reciben tratamiento con opioides, se
mantendrd la medicacién modificdndola segtin
necesidades.

Disnea
La disnea se define como una experiencia

subjetiva de dificultad para respirar. En nifios

pequefios o con discapacidad, se pueden
utilizar las escalas de evaluacién de dificultad
respiratoria. Al respecto, la correlacién entre
hipoxia y disnea es baja. Las medidas generales
para el tratamiento de la disnea son las siguientes:

1. Tratar la causa si es posible.

2. Mantener la habitacién ventilada, usar
ventiladores, evitar irritantes y mantener un
ambiente tranquilo.”

3. Uso de terapia respiratoria y oxigenoterapia
adecuada a las necesidades del paciente
sabiendo que no estd indicada la intubacién
endotraqueal. La ventilacién no invasiva
puede ser ttil.

4. Considerar opioides. Se disminuye la
sensacion de falta de aire sin repercutir sobre
la hipoxemia o hipoventilar al paciente. Se
inician a un 50-75 % de la dosis analgésica
realizando reevaluacién. Se emplea la dosis
minima eficaz.

5. Tratamiento con fdrmacos ansioliticos
(benzodiacepinas) o corticoides (pacientes
con broncoespasmo o compresién tumoral) en
casos seleccionados.

Ansiedad
Los pacientes con enfermedad incurable se
ven obligados a afrontar diferentes situaciones

dificiles en poco tiempo. Los trastornos de
tipo ansioso tienen una mayor prevalencia en
adolescentes. En UCIP los pacientes pueden
tener limitada su expresion por los dispositivos
y conservar su estado de conciencia y su
capacidad de percepcion. La experiencia de las
propias limitaciones, las situaciones de urgencia
ante empeoramientos de otros pacientes, la
limitacién en las visitas y los comentarios de los
profesionales sobre é] mismo o sobre los demds
pueden desencadenar temores, incertidumbre y
ansiedad.?3*3

CONVULSIONES

Las convulsiones son frecuentes sobre todo
en nifios con neoplasias cerebrales o en aquellos
con epilepsia secundaria a encefalopatias fijas
o enfermedades metabdlicas progresivas. Se
procurard detener o aminorar las crisis con
la menor sedacién necesaria. Se consideraran
fdrmacos no sedantes (dcido valproico, fenitoina
o levetiracetam). En fases avanzadas, se pueden
utilizar fdrmacos que no son de primera linea
(barbittricos). Si es necesario, se iniciardn fdrmacos
sedantes en perfusién continua con ascenso
paulatino (midazolam inicio a 0,05 mg/kg/hora).

Delirium y agitacién

El delirium se define como un estado
confusional agudo que resulta de una disfuncién
cerebral difusa. Puede ser hiperactivo, hipoactivo
o mixto; el mds diagnosticado es el primero,
dado que es el méds evidente. En el nifio se
identifica como una alteracion de la atencidn,
la percepcioén, el pensamiento, la memoria, la
conducta psicomotora, la emocién y el ritmo

TaBLA 3. Categorizacion de pacientes con riesgo de muerte segiin la situacion clinica evolutiva

Paciente en estado critico

Existencia actual o probable de una alteracién en la funcién de uno o varios 6rganos o sistemas,

que compromete la supervivencia de no tomar medidas activas. Supone, ademas, la posibilidad
de reversibilidad si se aplican medidas terapéuticas efectivas y rdpidas. Es un momento
evolutivo probablemente transitorio.

Paciente con enfermedad sin
expectativa razonable
de curacion

Portador de una enfermedad de larga evolucién (afios), pero que, finalmente, puede ser letal.
En su evolucién puede sufrir varios episodios agudos que, no tratados, conducen a la muerte,
pero que, en el mejor de los casos, una vez superados, pueden dejar al paciente cada vez mds

cerca del final de su vida. Estos episodios son potencialmente terminales.

Paciente en etapa terminal

Se refiere a una enfermedad letal. Este término deberia aplicarse solo a aquellos enfermos en

quienes la experiencia indica que podrian morir en un plazo relativamente corto de tiempo,
medido en dias 0 semanas mds que en meses o0 afios.

Paciente en etapa de agonia

Implica considerar muy cercana la presencia probable de la muerte. Ciertas condiciones clinicas

indican deterioro grave de los sistemas organicos, por lo que la muerte podria esperarse en el

transcurso de horas o dfas.

Fuente: Elaboracién propia basada en la lectura de los articulos utilizados para la revisién.
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suefio-vigilia. Una forma de delirium es la
agitacion. Se debe evitar la retirada brusca de
medicaciones sedantes, relajantes musculares,
anticonvulsivantes o analgésicas. Si el delirium
no responde a los tratamientos habituales y se
convierte en un sintoma refractario, puede ser
necesaria la sedacién.

Letargia, astenia y anorexia

En la fase final de la vida, la letargia —de causa
respiratoria o metabdlica— puede aminorar el
sufrimiento del paciente, dada la situacién de
coma que produce. 5i no estd indicado tratarla
o no se puede revertir, el objetivo serd lograr
confort evitando la agitacion u otros signos o
sintomas relacionados con la alteracién del nivel
de conciencia.

La astenia y la anorexia se identifican con
mayor facilidad en nifios mayores y adolescentes.
Habitualmente, ambas situaciones dependen del
estado general, por lo que su aparicién puede
indicar un empeoramiento en la evolucion. En caso
de que esté indicado el tratamiento de la astenia, el
metilfenidato serfa el formaco de eleccién. También
se recomienda el uso de corticoides (dexametasona
o prednisolona). En la fase final de vida, y sobre
todo en la situacion de tltimos dias, el organismo
limita sus necesidades en relacién con la actividad
que mantiene. Disminuye el hambre. La situacién
de coma limita también la ingesta de liquidos y
alimentos. Ante esto, tampoco estd indicada la
alimentacién por sondaje nasogdstrico durante los
dltimos dfas de vida.'7*%

TaBLa 4. Criterios de Mentem

CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA EN UCIP

El estadio final de una enfermedad avanzada
se denomina agonia; la muerte se producird en
cuestion horas o de dias. Este proceso se evidencia
a través de cambios fisicos y psicoldgicos.” La
escala de Mentem (Tabla 4) incluye criterios
objetivos para realizar el diagnéstico de agonia,
por lo que puede ser de utilidad.*! Los objetivos
de esta fase de final de vida se resumen a
continuacion.*

Cuidar, proteger y respetar al nifio

Medidas generales

* Constatar la existencia de deseos o decisiones
previas del paciente.

e Ratificar la voluntad de mantener dichas
decisiones o no.

e Comprobar cada una de las indicaciones
médicas y suspender las medidas futiles. Es
necesario explicar los cambios esperables.*
No se recomienda establecer un tiempo hasta
el fallecimiento si bien la situacién y la edad
previa del paciente nos pueden orientar
(Tabla 5).2%

e Adecuar la hidratacién a las necesidades.

e Intensificar las medidas de confort.

Control de los sintomas y signos asociados

e Optimizar el control del dolor y de la disnea.

* Uno de los sintomas que mds impactan son
los estertores, ruidos por las secreciones
respiratorias en el paciente en coma. Es
necesario explicar a la familia que esto

Nariz fria y blanca (afinamiento de cartilagos de la cara).
Extremidades frfas.

Livideces.

Labios cianéticos.

Estertores premortem.

Apnea (> 15 segundos/en 1 minuto).

Oliguria.

No apertura ocular durante méds de 8 horas.

PN LD

La presencia de 4 o mds signos indican situacién agénica; entre 1-3 sintomas, situacién preagénica.

TaBLA 5. Predictores de mortalidad en menos de 60 minutos en relacién con la retirada de medidas terapéuticas

e Edad menor de 1 mes.

* Necesidad de uno o mds inotrépicos, especialmente si se usa noradrenalina o adrenalina a dosis superior a 0,2 ug/kg/min.

® Uso de membrana con circulacién extracorpdrea.

* Necesidad de ventilacién mecénica invasiva con una presién al final de la espiracién superior a 10 cmH,O.

La presencia de los datos citados no constituye un puntaje clinico. La coexistencia de varios de ellos permite anticipar la posible

evolucién del paciente.

Fuente: Elaboracién propia basada en la lectura de los articulos utilizados para la revisién.
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forma parte del proceso de fallecimiento y
no condiciona sufrimiento. La tinica medida
eficaz para este sintoma es la restriccién
hidrica. El uso fdrmacos como la butilhioscina
0 la escopolamina no parece eficaz en todos los
casos.?

Acompaiiar al paciente y a su familia
El acompafiamiento es aquella actividad que,

conscientemente, realiza el equipo humano que

atiende al nifio para que él y su familia no se
sientan solos. Debe permitir que se mantengan,
intensifiquen o fortalezcan los vinculos entre
ellos, y se preparen a recibir e integrar el hecho
de la muerte de la forma mds tranquila y humana

posible. Debe respetar sus convicciones éticas y

religiosas'18,20,24,30,32
Para ello se debe:

e Informar claramente respecto a la etapa en que
se encuentra el nifio.”

e Contemplar el deseo del nifio (si corresponde)
y de la familia respecto al lugar donde desean
estar.

e Compartir con ellos aspectos relacionados con
la muerte préxima y con lo que se debe hacer
cuando ocurra.

* C(larificar, en forma empdtica, los objetivos del
cuidado en esta etapa y la irreversibilidad del
estado® ante la necesidad de las familias de
preguntar reiteradas veces acerca del estado
del paciente.

e Facilitar el acceso a la familia ampliada o a
personas importantes para ellos.?

* Flexibilizar las restricciones habituales de
visitas.

* Indagar acerca de las creencias religiosas,
pertenencia a colectivos sociales o culturales.

SEDACION PALIATIVA EN CUIDADOS

INTENSIVOS PEDIATRICOS
La sedacién es un procedimiento médico

destinado a disminuir el estado de conciencia. La

sedacion tiene dos supuestos:

e Tratamiento de sintomas refractarios: se
entiende por sintoma refractario aquel que
no puede ser adecuadamente controlado sin
comprometer la conciencia del paciente, a
pesar de intensos esfuerzos para hallar un
tratamiento tolerable durante un tiempo
razonable y después de haber consultado a
otros. Si el sintoma se controla o la indicacién
de sedacion desaparece, se ha de revertir.
Puede ser continua o intermitente, y su
profundidad se gradda buscando el nivel

de sedaciéon minimo que logre el alivio

sintomédtico. En pediatria, los sintomas

refractarios mds frecuentes son el dolor y la
disnea.!

* Sedacion en la agonfa: la mayor parte de los
pacientes fallecen en coma. Primero se pierde
la conciencia y posteriormente se fallece. Por
tanto, la sedacién no es un procedimiento
imprescindible. Si el proceso de fallecimiento
produce un sufrimiento insoportable para el
paciente, puede instaurarse una sedacién para
aliviar]o. 3404344
La sedacién se establece “porque el paciente

muere” no “para que el paciente muera”. El
objetivo es mantener al paciente tranquilo, con
sus sintomas controlados, pero, si es posible, que
le permita momentos de vigilia en los que pueda
mantener el contacto con su familia.**#4344 La
sedacién debe ser suficiente, no necesariamente
profunda.

Se debe reflejar en la historia clinica el sintoma
por el que se instaura, la informacién dada a los
familiares, el fairmaco y las dosis iniciales."** Para
la sedacién, se resumen farmacos y dosis en la
Tabla 6.

SESIONES DE FALLECIMIENTO O
DECONSTRUCCION DEL CUIDADO

Cada fallecimiento debe suponer una
oportunidad para el aprendizaje. Se revisa
todo el proceso asistencial: los diagnésticos,
los objetivos terapéuticos, los tratamientos
instaurados o retirados, y la toma de decisiones.
Cada profesional implicado identifica los puntos
positivos y negativos como oportunidades
de mejora. Se recomienda acotar también los
procesos de comunicacion, la toma de decisiones
y el momento del fallecimiento.?

Una vez terminada la fase de revision
objetiva, se realiza una evaluacién sobre lo
subjetivo: los desencuentros con la familia y
entre los profesionales del equipo, la soledad
en la toma de decisiones o en la administracién
de los tratamientos, las tensiones generadas,
etcétera. La realizacion regular de este tipo de
sesiones constituye una herramienta esencial en
el aprendizaje de la atencién de los pacientes que
van a morir.?*?!

CONCLUSIONES

El enfoque paliativo es un abordaje terapéutico
apropiado e indicado en determinadas
circunstancias y procesos en las unidades de
cuidados intensivos pedidtricos. Constituye un
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TaBLA 6. Fdrmacos utilizados en el proceso de sedacion

Farmaco Via de administracion Dosis Consideraciones
Midazolam Intravenosa o Dosis de induccion: La dosis se debe titular en funcién del control de
subcutdnea 0,05 mg/kg (hasta una sintomas y el nivel de sedacién, sin existir dosis
dosis médxima de 3,0 mg). maxima descrita. En nifios con afectacién o debilidad
Se empleardn tantas dosis muscular, se pueden recomendar dosis de
de induccién como sean induccién menores (0,025 mg/kg).
necesarias para conseguir Si han recibido previamente benzodiacepinas
el control del sintoma. de manera crénica, se pueden requerir dosis de
Dosis de mantenimiento: induccién y mantenimiento mayores para
iniciar entre 0,05 a 0,10 mg/kg/h conseguir la sedacién adecuada.
segtin respuesta al bolo inicial.
Fenobarbital Subcutdnea, Dosis de induccién IV de 1-6 mg/kg, Segunda alternativa. Se utiliza con frecuencia en
intramuscular o repitiendo e incrementando los casos de estatus convulsivo refractario o
intravenosa la dosis en tramos de 1-2 mg/kg cada irritabilidad neurolégica central refractaria.
3 a 5 minutos hasta alcanzar el efecto deseado. No debe mezclarse con otros formacos
Dosis de mantenimiento de 1 mg/kg/h, en una misma dilucién.
ajustando las dosis como sea preciso Se debe evaluar el ajuste de dosis de farmacos
hasta controlar el sintoma. que pueden presentar interacciones
farmacocinéticas con el fenobarbital.
Propofol Intravenosa Dosis de induccién de 0,25-0,50 mg/kg No puede mezclarse con otros medicamentos.
(repitiendo la dosis si es preciso). Se debe evaluar el ajuste de dosis
Dosis de mantenimiento inicialmente de farmacos que pueden presentar
1,0-4,0 mg/kg/h. Aumentar segin interacciones farmacocinéticas
sea preciso hasta alcanzar situacién con el propofol.
de control del sintoma.
Dosis de rescate: el 50 % de la dosis
efectiva empleada como induccién.
Levomepromazina Oral e Dosis de 0,25-1 mg/kg/24 horas Poco utilizado.
intramuscular (en infusién subcutdnea continua
o dividiendo la dosis en 3 tomas,
cada 8 horas). Aumentar segtin sea
preciso hasta alcanzar situaciéon
de control del sintoma.
Haloperidol Oral e Dosis de induccién: 0,05-0,1 mg/kg. Alternativa a la levomepromazina.
intramuscular Dosis de mantenimiento: 0,1 mg/kg/h. Puede tener especial utilidad cuando
Aumentar segtin sea preciso hasta se usa con otro firmaco sedante primario
alcanzar el control del sintoma. y existe un componente de agitacién importante

en el paciente.

Al igual que en adultos, es necesario aplicar una monitorizacion estrecha. De ser posible, la monitorizacién debe abarcar el nivel de sedacion,

empleando escalas validadas para las edades pedidtricas y adaptadas a la capacidad comunicativa del paciente.
Fuente: Elaboracién propia basada en la lectura de los articulos utilizados para la revisién.

abordaje dindmico basado en las personas, sus
deseos y sus necesidades. Estard indicado tanto
en situaciones de final de vida como en aquellas
en las que, a través de la adecuacion de medidas,
el mejor interés del paciente sea lograr el alta de
UCIP o del hospital con intencién de realizar
atencién domiciliaria. Serdn objetivos cuidar las
necesidades, evitar medicalizacién y no realizar
ingresos innecesarios durante el final de la vida. B
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