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Introducción

En Uruguay, cada año, nacen alrededor de 50.000 niños y
aproximadamente 600 fallecen. Un número aun mayor, pero
desconocido hasta la fecha, convive con enfermedades o
condiciones que amenazan y/o limitan sus vidas y las de
sus familias. Las malformaciones congénitas, las altera-
ciones cromosómicas, la prematurez, la hipoxia isquemia y
las infecciones constituyen las causas más importantes
de muerte en el primer año de vida. Los accidentes, los
intentos de autoeliminación, la violencia y las neoplasias
son las principales causas de muerte desde el año hasta
los 15 años(1).  Cuando, debido a los avances de la medici-
na y la tecnología, estas condiciones no determinan la
muerte, a veces dejan importantes secuelas, por lo que
estos niños y sus familias pasan a convivir con “enferme-
dades o condiciones de vida que amenazan y/o limitan su
vida y las de sus familias”.  Según la Academia Americana
de Pediatría (AAP), todos estos niños deberían beneficiar-
se de la estrategia de atención de cuidados paliativos (CP)(2).

Resumen

Introducción: la ley 18.335 refiere que: “Toda persona tiene derecho a acceder a una atención
integral que comprenda… los cuidados paliativos”. La Organización Mundial de la Salud
(OMS) define los cuidados paliativos pediátricos como “un modelo global de atención tanto al
niño con enfermedad que limita y/o amenaza su vida, como a su familia”. El Centro
Hospitalario Pereira Rossell cuenta con una unidad de cuidados paliativos pediátricos con fines
asistenciales y docentes.
Objetivo: describir las características principales de los primeros pacientes asistidos por dicha
unidad.
Material y método: se realizó un estudio descriptivo, retrospectivo, de las características de los
niños asistidos entre el 30 de diciembre de 2008 y el 30 de diciembre de 2010, en base a la
revisión de las fichas de registro y las historias clínicas de los pacientes. Se incluyeron todos los
niños asistidos, hospitalizados en áreas de cuidados moderados del Departamento de Pediatría.
Resultados: se asistieron 87 pacientes, 54 niñas. Mediana de edad: 3 años (rango: 28 días  a 16
años). Las condiciones de salud por las que requerían cuidados paliativos fueron muy variadas,
predominando los niños con afectación neurológica severa no progresiva. La causa más
frecuente de hospitalización fueron las infecciones respiratorias, pero además se constataron
otros muy variados problemas biológicos, psicológicos y sociales. Fallecieron 25% de los niños,
la mayoría en el hospital.
Conclusiones: los cuidados paliativos pediátricos son un derecho de la población. Es por tanto
necesario que todos los profesionales de la salud que trabajan con niños se familiaricen con los
problemas presentados y se capaciten en su abordaje integral porque es una obligación del
sistema de salud garantizar tal derecho.

Palabras clave: CUIDADOS PALIATIVOS.
NIÑO.

Keywords: HOSPICE CARE.
CHILD.

Una enfermedad que limita la vida se define como una
situación en la que la muerte prematura es lo usual aunque
no necesariamente inminente.

Una enfermedad que amenaza la vida es la que tiene
alta probabilidad de muerte prematura pero en la que tam-
bién existe la posibilidad de una supervivencia prolonga-
da hasta la edad adulta(3).

La Organización Mundial de la Salud (OMS) define los
CP pediátricos como un modelo global de atención tanto
al niño con enfermedad que limita y/o amenaza su vida
como a su familia(4). Esta atención  debe  comenzar con el
diagnóstico de la enfermedad, independientemente del
pronóstico de vida a corto plazo del niño, y está dirigida a
las necesidades físicas, psicológicas, sociales y espiritua-
les del niño y su familia(4). Desde esta nueva concepción,
los CP se pueden implementar desde el diagnóstico de la
enfermedad, conjuntamente con los tratamientos curati-
vos, con distinto grado de incidencia según el estado del
niño. Son así relevantes en el manejo de los síntomas que
mejoren la calidad de vida y en los cuidados del proceso
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* En el contexto de este trabajo siempre que se menciona niño,
significa niño, niña o adolescente.

de morir. Incluyen también el seguimiento integral del pro-
ceso de elaboración del duelo, no solo frente a la muerte
sino a las secuelas y discapacidades resultantes(4).*

La ley nacional Nº 18.335, de agosto de 2008, señala
que: “Toda persona tiene derecho a acceder a una aten-
ción integral que comprenda todas aquellas acciones des-
tinadas a la promoción, protección, recuperación, rehabi-
litación de la salud y cuidados paliativos, de acuerdo a las
definiciones que establezca el Ministerio de Salud Públi-
ca”(5).

En el año 2004, en la Unidad de Cuidados Intensivos
de Niños (UCIN) del Hospital Pediátrico del Centro Hos-
pitalario Pereira Rossell (CHPR) se implementó la primera
unidad de cuidados paliativos pediátricos del país. La mis-
ma surgió como consecuencia de las discusiones sobre
los dilemas éticos que planteaba el uso de la tecnología en
algunos pacientes de la unidad, y la necesidad de dar
respuestas a diferentes situaciones(6). En el año 2008, en
el marco del Departamento de Pediatría del mismo hospi-
tal, se constituyó la Unidad de Cuidados Paliativos Pediá-
tricos de dicho departamento(7). Rápidamente ambas uni-
dades comenzaron un proceso de integración que en di-
ciembre de 2008 culminó en la unificación de ambas unida-
des en un único equipo, la Unidad de Cuidados Paliativos
Pediátricos del CHPR (UCPP-CHPR), cuyo trabajo asis-
tencial aquí se presenta.

Objetivo

Describir las características principales de los primeros
pacientes asistidos por la Unidad de Cuidados Paliativos
Pediátricos del Centro Hospitalario Pereira Rossell.

Material y método

Se realizó un estudio retrospectivo, descriptivo, acerca de
las principales características de los niños asistidos por la
UCPP-CHPR en el período comprendido entre el 30 de
diciembre de 2008 y el 30 de diciembre de 2010.

Población: se incluyeron todos los niños hospitaliza-
dos en las áreas de cuidados moderados del Departamen-
to de Pediatría del CHPR, asistidos por la UCPP-CHPR en
el período analizado.

Por razones de organización del hospital, no fueron
incluidos los niños con enfermedades oncológicas, que
son asistidos por el equipo profesional de la Fundación
Peluffo Giguens.

Fuente de información: se realizó la revisión retros-
pectiva de las fichas de registro de pacientes utilizadas

por la UCPP con fines asistenciales y las historias clínicas
de los mismos.

Las variables analizadas fueron: edad, sexo, condición
de salud por la que el niño es pasible de CP de acuerdo a
clasificación de Himelstein(8), causa de hospitalización,
principales problemas biológicos, psicológicos y sociales
encontrados durante la admisión hospitalaria, fallecimien-
to y lugar del mismo. La descripción de los problemas
psicológicos y sociales de los niños y sus familiares sur-
ge de los registros realizados durante la asistencia por las
licenciadas en psicología y la asistente social integrantes
del equipo. Como estadígrafos de tendencia central  las
variables continuas se expresaron como rango y mediana
y las categóricas como porcentajes.

Resultados

En el período de estudio se asistieron 87 pacientes, 54
niñas y  33 varones. Con respecto a la edad eran menor o
igual a 1 año 26 pacientes, mayor a 1 año y menor o igual
a 12 años, 45 pacientes y mayor a 12 años, 15 niños.  La
mediana de edad fue 3 años (rango: 28 días  a 16  años).

La tabla 1 describe las condiciones de salud por las
que los niños incluidos son pasibles de CP  según la cla-
sificación de Himelstein(8).

La tabla 2 describe las causas de la primera hospitali-
zación de los niños incluidos desde que fueron aborda-
dos por la UCPP-CHPR.

Los que siguen son otros problemas encontrados en
los niños asistidos, además de los que motivaron su in-
greso:

Biológicos: neurológicos: convulsiones (26), espasti-
cidad (9); infección respiratoria aguda (como problema
secundario) (11); gastrointestinales: trastornos de la de-
glución (29), estreñimiento (6), vómitos (4).  Conviven con
prótesis: traqueostomía (11), gastrostomía (12), derivación
ventrículo peritoneal (3).

Psicosociales: no se ha logrado hasta la fecha un re-
gistro sistemático de los problemas psicosociales. De los
registros con que se cuenta, los problemas identificados
en los pacientes y/o sus familias fueron: a) problemas psi-
cológicos: I) de los niños: enojo, miedo a la muerte, miedo
a la pérdida de la calidad de vida; II) de los familiares:
enojo, sentimientos de culpa, problemas de comunicación
con los equipos tratantes, ansiedad, pensamiento depre-
sivo;  b) problemas sociales de las familias incluidas: po-
breza extrema, familias monoparentales, falta de comuni-
dades u otras estructuras de referencia que brinden apo-
yo, carencia de centro de atención primaria de referencia.

Fallecidos. En el período analizado, 17 (25%) pacien-
tes fallecieron, cinco de ellos en domicilio, 12 en el hospital
(nueve en sala y tres en centro de tratamiento intensivo).
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Discusión

El grupo de trabajo de CP para niños de la Asociación
Europea de CP (EAPC) establece: “Con el fin de satisfacer
las necesidades del creciente número de niños suscepti-
bles de recibir CP, cada país debería recoger datos epide-
miológicos precisos y exhaustivos respecto a la prevalen-
cia de las enfermedades que requieren CP”(3). A pesar de
contar con el número de pacientes asistidos por la UCPP-

Niños con enfermedades que requie-
ren tratamiento curativo o para prolon-
gar la vida y que pueden fallar

Niños con enfermedades que requie-
ren tratamientos prolongados para
mejorar y mantener  la calidad de vida

Niños con enfermedades progresivas
para las cuales el tratamiento es ex-
clusivamente paliativo

Niños con afectación neurológica
severa, no progresiva, que derivan en
vulnerabilidad y complicaciones que
pueden causar la muerte prematura

Patologías

Cardiopatía congénita severa (5)
Tumor intracraneano (1)
Meduloblastoma (1)

Insuficiencia respiratoria crónica (7)
Fibrosis quística (6)
Enf. Hishprung total  (1)
Distrofia muscular congénita (1)
MELAS (Mioencephalitis lactic acid syndrome) (1)
Miopatía miotubular (1)
Síndrome de KID (queratititis, ictiosis, sordera) (1)
Insuficiencia renal crónica terminal con osteodistrofia
severa y estenosis aórtica (1)

Error innato del metabolismo no determinado (2)
Trisomia 22 (1)
Síndrome de Di Georgi (1)

Encefalopatía crónica secundaria a:
- hipoxia isquemia perinatal (11)
- malformación del SNC (10)
- reanimación cardiorrespiratoria  secundaria a:
     * infección  respiratoria aguda  (4)
     * síndrome aspirativo (1)
     * IAE /arma de fuego (1)
- estado de mal convulsivo o síndrome  de West (4)
- infección del SNC (3)
-   prematurez extrema (2)
- TEC por:
      *  maltrato (3)
      *  accidente de tránsito (1)
Encefalopatía crónica de causa no aclarada (15)
Paraplejia por herida de arma de fuego (1)
Atrofia espinal congénita (1)

Nº niños

07

19

04

57

Tabla 1. Condiciones de salud de los pacientes incluidos según clasificación de Himelstein modificada. N = 87

CHPR, no es posible establecer la prevalencia de niños
ingresados en el hospital pediátrico de referencia con ne-
cesidad de estos cuidados y, por tanto, no es posible
tener una estimación real del problema. Un estudio poste-
rior de los autores (no publicado), realizado en un solo día
del mes de julio de 2011 en el Hospital Pediátrico del CHPR,
demostró que 12% de los pacientes hospitalizados tenían
patologías o condiciones de salud pasibles de CP. Según
la percepción de los autores, muchos más que los 87 pa-
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cientes incluidos hubieran sido pasibles de ser atendidos
desde la perspectiva de los CP. Esto puede estar relacio-
nado con varios motivos. Por un lado, el carácter de equi-
po nuevo, en formación, con escasa visibilidad inicial. Por
otro, las estrategias de captación de pacientes, que se
fueron modificando a lo largo del tiempo.  También inicial-
mente, en ocasiones, se encontró resistencia por parte de
los profesionales tratantes para aceptar que un paciente
bajo su responsabilidad era pasible de CP.  Los autores
consideran que estas resistencias podrían estar vincula-
das a concepciones aún prevalentes en la sociedad, y en

Causas de hospitalización

Causas infecciosas
- Infección respiratoria 33
- Fiebre sin foco 2
- Ventriculitis 2
- Abceso de cuero cabelludo 1
- Infección de piel perigastrostomía 1
- Sepsis 1

Continuación de tratamiento y/o conexión con equipo de CP

Causas neurológicas
- Convulsiones 8
- Disfunción de válvula ventrículo peritoneal 1

Causas digestivas
- Estreñimiento 2
- Vómitos 2
- Realización de gastrostomía 3
- Cambio de botón de gastrostomía 1

Causas respiratorias no infecciosas
- Valoración de enfermedad pulmonar crónica y definir conducta 4
- Atelectasia con insuficiencia respiratoria 1
- Apneas 1

Causas cardiovasculares
- Shock cardiogénico 1
- Trombosis venosa profunda 1

Otras causas
- Desnutrición 1

N° niños

40

21

09

08

06

02

01

Tabla 2. Causas del primer ingreso hospitalario de los niños incluidos N = 87

la comunidad médica también,  caracterizadas por la nega-
ción social de la muerte y su frecuente asociación a un
fracaso profesional(9,10). A pesar de que las nuevas defini-
ciones de la OMS(4) y el resto de la literatura de los últimos
años refiere que la estrategia de CP se debe instaurar des-
de el principio y no solo en la etapa terminal, lo más común
es que los CP se asocien con etapa terminal. También se
asocian con la idea de “no hay nada para hacer”. Por el
contrario, de acuerdo a la OMS, los CP adecuados para
los niños y sus familias ponen el énfasis en los cuidados
activos y totales del cuerpo, la mente y el espíritu del niño,
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incluyendo también el apoyo a la familia. Por tanto, la pre-
gunta clave es ¿qué podemos hacer para mejorar el con-
fort de los mismos?

Si bien habitualmente se relaciona los CP con las en-
fermedades oncológicas, la literatura refiere que en la in-
fancia las situaciones que requieren CP son múltiples y
muy variadas(3). En este trabajo se mostró que un gran
espectro de condiciones de salud de los niños son pasibles
de CP pediátricos. La epidemiología presentada muestra
un franco predominio de niños con enfermedades cróni-
cas. Esto se relaciona, por un lado, con aspectos organi-
zativos del hospital ya descritos, pero también con una
tendencia mundialmente observada en forma paralela a la
disminución de las principales causas de mortalidad. Este
cambio epidemiológico debe ser tenido en cuenta en la
organización de la asistencia pediátrica y en la formación
de recursos humanos destinados a la misma(11).

En estos primeros dos años de trabajo se han podido
determinar los motivos de hospitalización más frecuentes
y los principales problemas biológicos identificados. No
se ha logrado aún la sistematización de los problemas psi-
cológicos y sociales encontrados. Esto puede estar deter-
minado por el proceso de formación en que se encuentra
el equipo como tal, aprendiendo a interactuar desde los
lenguajes y métodos de las distintas disciplinas, transi-
tando progresivamente el camino  desde la interdisciplina
hacia la transdisciplina. Es por tanto un asunto pendiente
lograr la sistematización de estos problemas, lo que segu-
ramente llevará a una mejor comprensión de los mismos y
posiblemente mejoras en las intervenciones.

La mayoría de los niños falleció en el hospital. Esto es
lo más frecuente en estos días, a pesar de que no siempre
es lo deseado por los padres y los niños. Pero también
existen ejemplos de que puede ser distinto. Resultados
presentados por la UCPP del Hospital del Niño Jesús en
Madrid, en un período similar de tiempo (febrero 2008-
octubre 2010),  muestran que de 80 pacientes fallecidos,
71% ocurrió en el hogar. Esta unidad de un hospital públi-
co brinda asistencia fundamentalmente domiciliaria a los
niños las 24 horas de los 365 días del año. Como ellos
concluyen: “El cuidado planificado e individual del niño
desde su hogar y desde antes de su muerte, nos permitió
explorar la viabilidad de que esta ocurriera en el hogar y
proveer los recursos necesarios”(12). Hablar acerca de cómo
imaginan y qué desean respecto al momento de la muerte,
tanto con los padres como con el niño si corresponde,
debe ser parte de las conversaciones a encarar por el equi-
po de salud en los momentos previos a los últimos días.
Para esto puede ser útil solicitar el apoyo de profesionales
con experiencia en CP, los que nunca deberían sustituir la
presencia junto al niño y la familia del profesional que más
vínculo ha tenido durante el proceso de enfermedad. Las
familias prefieren que las “malas noticias” les sean comu-

nicadas por una misma persona, que sea conocida para
ellas, y que sea con cuidado, honestidad y compasión,
usando un lenguaje directo y no técnico(13,14). Según la
Convención sobre los derechos del niño: “Los niños que
estén en condiciones de formarse un juicio propio, tienen
derecho de expresar su opinión en todos los asuntos que
afecten al mismo” (15).

En todos los escenarios de atención pediátrica (con-
sultorio, domicilio, emergencia, internación en sala de cui-
dados moderados y cuidados intensivos) son frecuentes
las consultas de niños con condiciones de salud pasibles
de CP. Por tanto, es importante que todos los profesiona-
les de salud que trabajan o pueden llegar a trabajar con
niños estén familiarizados con la información aquí presen-
tada, ya que en la mayoría  de dichos lugares no existen y
probablemente no existirán unidades especializadas en CP.
La AAP y la Asociación Europea de CP enfatizan en la
necesidad de un abordaje integral de los niños desde un
equipo interdisciplinario de CP,  pero también resaltan la
necesidad de que todos los profesionales de salud que
asisten a niños cuenten con los conocimientos, actitudes
y destrezas básicas para ofrecer una atención en clave de
CP a quienes lo necesiten, en todos los escenarios de
atención, en forma personal o en equipo(2,16).

La legislación nacional ha definido los CP como un
derecho de todos los habitantes del territorio(5,17). Garanti-
zar tal derecho a la población implica un esfuerzo de capa-
citación de todos los profesionales de la salud y un desa-
fío organizativo para el sistema de salud que debemos
abordar colectivamente escuelas de medicina, sociedades
científicas y prestadores de salud(18).
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Summary

Introduction: Law 18,335 provides that: “All individuals
have the right to receive comprehensive health services
… including palliative care”. The World Health Organi-
zation (WHO) defined pediatric palliative care as “a glo-
bal model for health care services both for the child with
a disease that limits and/or threatens his life, and his
family”. Pereira Rossell Hospital Center has created a Pe-
diatric Palliative Care Unit to provide attention and train
professionals in these health care services.
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Objective: to describe the main characteristics of the
first patients seen in the above mentioned unit.

Method: We conducted a retrospective, descriptive
study of the characteristics of the children seen from De-
cember 30, 2008 through December 30, 2010, based on
their files and medical records. All children hospitalized in
the intermediate health care in the Department of Pediat-
rics were included in the study.

Results: 87 patients were seen, 54 of them were girls.
Median age was three years old (ranging from 28 days
until 16 years old). Health conditions requiring palliative
care were varied, mainly non-progressive severe neuro-
logical disorders. The most frequent cause of hospitaliza-
tion was respiratory infections, although several other
biological, psychological and social problems were seen.
25% of the children died, most of them in the hospital.

Conclusions: pediatric palliative care is a right. Thus,
all health professionals working with children must be fa-
miliar with the problems presented and receive training for
a comprehensive approach of the condition, since it is an
obligation of the health system to guarantee this right.

Resumo

Introdução: a lei 18.335 estabelece que: “Toda pessoa
tem direito ao acesso a uma atenção integral que inclua…
os cuidados paliativos”. A Organização Mundial da Saú-
de (OMS) define os cuidados paliativos pediátricos como
“um modelo global de atenção tanto para a criança com
uma doença que limita ou ameaça sua vida, como para sua
família”. O Centro Hospitalar Pereira Rossell conta com
uma unidade de cuidados paliativos pediátricos com fins
assistenciais e docentes.

Objetivo: descrever as principais características dos
primeiros pacientes atendidos por essa unidade.

Material e método: um estudo descritivo, retrospecti-
vo, das características das crianças atendidas no período
30 de dezembro de 2008 - 30 de dezembro de 2010, foi
realizado baseado na revisão das fichas de registro e dos
expedientes médicos dos pacientes. Todas as crianças
atendidas e internadas nas áreas de cuidados moderados
do Departamento de Pediatria, foram incluídas.

Resultados: 87 crianças foram atendidas, sendo 54 do
sexo feminino, com uma mediana de idade de 3 anos (inter-
valo: 28 dias a 16 anos). As condições de saúde pelas
quais necessitavam cuidados paliativos foram muito va-
riadas, predominando crianças com afecções neurológi-
cas severas não progressivas. A causa mais freqüente de
internação foram as infecções respiratórias, mas também
foram identificados outros problemas biológicos, psico-
lógicos e sociais. Vinte e cinco por cento (25%) das
crianças faleceram, a maioria estando internada.

Conclusões: os cuidados paliativos pediátricos são

um direito da população. Por tanto é necessário que todos
os profissionais da saúde que trabalham com crianças
estejam familiarizados com os problemas apresentados e
estejam capacitados para uma abordagem integral porque é
uma obrigação do sistema de saúde assegurar esse direito.
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