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Resumen

Introduccion: laley 18.335 refiere que: “ Toda persona tiene derecho a acceder a una atencion
integral que comprenda. .. los cuidados paliativos’ . La Organizacién Mundial de la Salud
(OMYS) define los cuidados paliativos pediatricos como “ un modelo global de atencion tanto al
nifio 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 pediatricos con fines
asistenciales y docentes.

Objetivo: describir las caracteristicas principal es de [os primeros pacientes asistidos por dicha
unidad.

Material y método: se realiz6 un estudio descriptivo, retrospectivo, de las caracteristicas de los
nifios asistidos entre el 30 de diciembre de 2008 y el 30 de diciembre de 2010, enbaseala
revision de las fichas de registro y las historias clinicas de los pacientes. Se incluyeron todos los
nifios asistidos, hospitalizados en areas de cuidados moderados del Departamento de Pediatria.
Resultados: se asistieron 87 pacientes, 54 nifias. Medianade edad: 3 afios (rango: 28 dias a 16
afos). Las condiciones de salud por las que requerian cuidados paliativos fueron muy variadas,
predominando |0s nifios con afectacion neurol 6gica severa no progresiva. La causa més
frecuente de hospitalizacién fueron las infecciones respiratorias, pero ademés se constataron
otros muy variados problemas biol dgicos, psicol égicosy sociales. Fallecieron 25% de los nifios,
lamayoriaen el hospital.

Conclusiones: los cuidados paliativos pediatricos son un derecho de la poblacion. Es por tanto
necesario que todos los profesionales de la salud que trabajan con nifios se familiaricen con los

problemas presentados y se capaciten en su abordaje integral porque es una obligacién del

sistemade salud garantizar tal derecho.

Palabrasclave: CUIDADOSPALIATIVOS

NINO.
Keywords HOSPICE CARE.
CHILD.
Introduccion

En Uruguay, cada afio, nacen alrededor de 50.000 nifiosy
aproximadamente 600 fallecen. Un ndimero aun mayor, pero
desconocido hastalafecha, convive con enfermedades o
condiciones que amenazan y/o limitan susvidasy las de
sus familias. Las malformaciones congénitas, las atera
cionescromosomicas, laprematurez, lahipoxiaisguemiay
las infecciones constituyen las causas més importantes
de muerte en el primer afio de vida. Los accidentes, los
intentos de autoeliminacién, laviolenciay las neoplasias
son las principales causas de muerte desde el afio hasta
los 15 afios®. Cuando, debido alosavancesdelamedici-
nay la tecnologia, estas condiciones no determinan la
muerte, a veces dejan importantes secuelas, por o que
estos nifiosy sus familias pasan aconvivir con “enferme-
dades o condiciones de vida que amenazan y/o limitan su
viday lasdesusfamilias’. SeglnlaAcademiaAmericana
de Pediatria (AAP), todos estos nifios deberian beneficiar-
sedelaestrategiade atencion de cuidados pdiativos (CP)®.

Unaenfermedad que limitalavidase define como una
situacion enlaquelamuerte prematuraes|o usual aunque
Nno necesariamenteinminente.

Una enfermedad que amenaza la vida es la que tiene
ataprobabilidad de muerte prematurapero en laque tam-
bién existe la posibilidad de una supervivencia prolonga-
da hasta la edad adulta®.

LaOrganizacion Mundia delaSalud (OMS) definelos
CP pediéatricos como un modelo global de atencion tanto
a nifio con enfermedad que limita y/o amenaza su vida
como asu familia®. Estaatencion debe comenzar conel
diagndstico de la enfermedad, independientemente del
prondstico devidaacorto plazo del nifio, y estadirigidaa
las necesidadesfisicas, psicoldgicas, socialesy espiritua-
lesdel nifioy su familia®. Desde esta nueva concepcion,
los CP se pueden implementar desde el diagnéstico de la
enfermedad, conjuntamente con los tratamientos curati-
vos, con distinto grado de incidencia segun el estado del
nifio. Son asi relevantes en el manejo delos sintomas que
mejoren la calidad de viday en los cuidados del proceso
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demorir. Incluyen también el seguimientointegral del pro-
ceso de elaboracion del duelo, no solo frente ala muerte
sino alas secuelas y discapacidades resultantes®.*

Laley nacional N° 18.335, de agosto de 2008, sefiala
que: “Toda persona tiene derecho a acceder a una aten-
cionintegral que comprendatodas aguellas acciones des-
tinadas alapromocion, proteccion, recuperacion, rehabi-
litacién delasalud y cuidados paliativos, de acuerdo alas
definiciones que establezca el Ministerio de Salud Pabli-
ca’'®.

En el afio 2004, en la Unidad de Cuidados Intensivos
deNifios (UCIN) del Hospital Pediétrico del Centro Hos-
pitalario PereiraRossell (CHPR) seimplemento laprimera
unidad de cuidados paliativos pediatricosdel pais. Lamis-
ma surgié como consecuencia de las discusiones sobre
|os dilemas éticos que planteaba el uso delatecnologiaen
algunos pacientes de la unidad, y la necesidad de dar
respuestas a diferentes situaciones®. En €l afio 2008, en
el marco del Departamento de Pediatriadel mismo hospi-
tal, se constituy6 laUnidad de Cuidados Paliativos Pedia-
tricos de dicho departamento®. Rapidamente ambas uni-
dades comenzaron un proceso de integracion que en di-
ciembre de 2008 culmind en launificacion deambas unida:
desen un Unico equipo, laUnidad de Cuidados Paliativos
Pediétricos del CHPR (UCPP-CHPR), cuyo trabgjo asis-
tencia aqui se presenta.

Objetivo

Describir las caracteristicas principales de los primeros
pacientes asistidos por la Unidad de Cuidados Paliativos
Pediétricosdel Centro Hospitalario PereiraRossell.

Material y método

Serealiz6 un estudio retrospectivo, descriptivo, acercade
las principal es caracteristicas de los nifios asi stidos por la
UCPP-CHPR en € periodo comprendido entre el 30 de
diciembrede 2008y €l 30 dediciembre de 2010.

Poblacion: se incluyeron todos | os nifios hospitaliza-
dos en las &reas de cuidados moderados del Departamen-
tode Pediatriadel CHPR, asistidos por laUCPP-CHPR en
€l periodo analizado.

Por razones de organizacion del hospital, no fueron
incluidos los nifios con enfermedades oncoldgicas, que
son asistidos por el equipo profesional de la Fundacién
Peluffo Giguens.

Fuente de informacion: se realizé la revision retros-
pectiva de las fichas de registro de pacientes utilizadas

* En el contexto de este trabajo siempre que se menciona nifio,
significa nifio, nifia o adolescente.
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por laUCPP confinesasistencialesy lashistoriasclinicas
delosmismos.

Lasvariablesanalizadasfueron: edad, sexo, condicion
de salud por laque el nifio es pasible de CP de acuerdo a
clasificacion de Himelstein®, causa de hospitalizacion,
principal es problemas bi ol 6gicos, psicol 6gicosy sociales
encontrados durante laadmisién hospitalaria, fallecimien-
to y lugar del mismo. La descripcion de los problemas
psicolégicosy sociales de los nifios y sus familiares sur-
gedelosregistrosrealizados durante la asistenciapor las
licenciadas en psicologiay la asistente social integrantes
del equipo. Como estadigrafos de tendencia central las
variables continuas se expresaron como rango y mediana
y las categdricas como porcentajes.

Resultados

En el periodo de estudio se asistieron 87 pacientes, 54
nifiasy 33 varones. Con respecto alaedad eran menor o
igual al afio 26 pacientes, mayor a1 afio y menor o igual
a 12 afios, 45 pacientesy mayor a 12 afios, 15 nifios. La
mediana de edad fue 3 afios (rango: 28 dias a16 afios).

Latabla 1 describe las condiciones de salud por las
que los nifios incluidos son pasibles de CP segun lacla
sificacion de Himelstein®.,

Latabla 2 describe las causas de la primera hospitali-
zacion de los nifios incluidos desde que fueron aborda-
dospor laUCPP-CHPR.

L os que siguen son otros problemas encontrados en
los nifios asistidos, ademés de los que motivaron su in-
greso:

Biol6gicos: neurol égicos: convulsiones (26), espasti-
cidad (9); infeccion respiratoria aguda (como problema
secundario) (11); gastrointestinales: trastornos de la de-
glucion (29), estrefiimiento (6), vémitos (4). Convivencon
prétesis: traqueostomia(11), gastrostomia(12), derivacion
ventriculo peritoneal (3).

Psicosociales: no se halogrado hasta lafecha un re-
gistro sistematico de los problemas psicosociales. Delos
registros con que se cuenta, los problemas identificados
enlos pacientesy/o susfamiliasfueron: a) problemas psi-
col6gicos: I) delosnifios: enojo, miedo alamuerte, miedo
ala pérdida de la calidad de vida; I1) de los familiares:
enojo, sentimientos de cul pa, problemas de comunicacién
con |os equipos tratantes, ansiedad, pensamiento depre-
sivo; b) problemas sociales de las familiasincluidas: po-
breza extrema, familias monoparental es, falta de comuni-
dades u otras estructuras de referencia que brinden apo-
yo, carenciade centro de atencion primariade referencia.

Fallecidos. En el periodo analizado, 17 (25%) pacien-
tesfallecieron, cinco deellosendomicilio, 12 enel hospital
(nueve en salay tres en centro de tratamiento intensivo).



Rev Med Urug 2011; 27(4): 220-227

Tabla 1. Condiciones de salud de los pacientes incluidos segun clasificacion de Himelstein modificada. N = 87

Patologias N° nifios
Nifios con enfermedades que requie- Cardiopatia congénita severa (5) 7
ren tratamiento curativo o para prolon- Tumor intracraneano (1)
gar la vida y que pueden fallar Meduloblastoma (1)
Nifios con enfermedades que requie- Insuficiencia respiratoria cronica (7) 19

ren tratamientos prolongados para
mejorar y mantener la calidad de vida

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

Fibrosis quistica (6)

Enf. Hishprung total (1)

Distrofia muscular congénita (1)

MELAS (Mioencephalitis lactic acid syndrome) (1)
Miopatia miotubular (1)

Sindrome de KID (queratititis, ictiosis, sordera) (1)
Insuficiencia renal crénica terminal con osteodistrofia
severa y estenosis aodrtica (1)

Error innato del metabolismo no determinado (2) 4
Trisomia 22 (1)
Sindrome de Di Georgi (1)

Nifios con afectacion neurol6gica Encefalopatia cronica secundaria a: 57
severa, no progresiva, que derivan en - hipoxia isquemia perinatal (11)

vulnerabilidad y complicaciones que - malformacién del SNC (10)

pueden causar la muerte prematura - reanimacion cardiorrespiratoria secundaria a:

* infeccidon respiratoria aguda (4)

* sindrome aspirativo (1)

* |AE /arma de fuego (1)
- estado de mal convulsivo o sindrome de West (4)
- infeccion del SNC (3)
- prematurez extrema (2)
- TEC por:

* maltrato (3)

* accidente de transito (1)
Encefalopatia cronica de causa no aclarada (15)
Paraplejia por herida de arma de fuego (1)
Atrofia espinal congénita (1)

Discusion

El grupo de trabajo de CP para nifios de la Asociacion
Europeade CP (EAPC) establece: “Con el fin de satisfacer
las necesidades del creciente nimero de nifios suscepti-
bles de recibir CP, cada pais deberiarecoger datos epide-
miol &gicos precisosy exhaustivos respecto alapreval en-
ciade las enfermedades que requieren CP’®, A pesar de
contar con el nimero de pacientes asistidos por laUCPP-

CHPR, no es posible establecer la prevalencia de nifios
ingresados en el hospital pediatrico de referenciacon ne-
cesidad de estos cuidados y, por tanto, no es posible
tener unaestimacion real del problema. Un estudio poste-
rior delosautores (no publicado), realizado en un solo dia
del mesdejuliode2011 en e Hospital Pediétrico del CHPR,
demostré que 12% de | os pacientes hospitalizados tenian
patol ogias o condiciones de salud pasibles de CP. Segun
la percepcion de los autores, muchos més que los 87 pa-

223



Caracteristicas de una poblacion de nifios hospitalizados con condiciones de salud pasibles de cuidados paliativos pediatricos - Bermada M, et al.

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

Causas de hospitalizacion

N° nifios

Causas infecciosas
- Infeccién respiratoria
- Fiebre sin foco
- Ventriculitis
- Abceso de cuero cabelludo
- Infeccién de piel perigastrostomia
- Sepsis

Continuacién de tratamiento y/o conexién con equipo de CP 21

Causas neuroldgicas
- Convulsiones

- Disfuncion de valvula ventriculo peritoneal

Causas digestivas
- Estrefiimiento
- Vomitos
- Realizacion de gastrostomia
- Cambio de boton de gastrostomia

Causas respiratorias no infecciosas

- Valoracion de enfermedad pulmonar crénica y definir conducta

- Atelectasia con insuficiencia respiratoria
- Apneas

Causas cardiovasculares
- Shock cardiogénico
- Trombosis venosa profunda

Otras causas
- Desnutricién

40
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cientesincluidos hubieran sido pasibles de ser atendidos
desde la perspectiva de los CP. Esto puede estar relacio-
nado con varios motivos. Por unlado, el caracter de equi-
po nuevo, en formacion, con escasavisibilidad inicial. Por
otro, las estrategias de captacion de pacientes, que se
fueron modificando alolargo del tiempo. Tambiéninicial-
mente, en ocasiones, se encontro 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 podrian estar vincula
das a concepciones aln prevalentes en la sociedad, y en
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lacomunidad médicatambién, caracterizadas por lanega-
cion socia de la muerte y su frecuente asociacion a un
fracaso profesional®9, A pesar de que las nuevas defini-
cionesdelaOMS?y €l resto delaliteraturadelos tltimos
afosrefiere quelaestrategiade CP se debeinstaurar des-
dee principioy no solo enlaetapaterminal, |lo mascomun
es que los CP se asocien con etapa terminal. También se
asocian con laidea de “no hay nada para hacer”. Por el
contrario, de acuerdo ala OMS, los CP adecuados para
los nifios y sus familias ponen el énfasis en los cuidados
activosy totalesdel cuerpo, lamentey el espiritu del nifio,
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incluyendo también el apoyo alafamilia. Por tanto, lapre-
gunta clave es ¢gqué podemos hacer para mejorar el con-
fort delos mismos?

Si bien habitualmente se relacionalos CP con lasen-
fermedades oncol 6gicas, laliteraturarefiere que en lain-
fancia las situaciones que requieren CP son multiples y
muy variadas®. En este trabajo se mostré que un gran
espectro de condiciones de salud delos nifios son pasibles
de CP pediétricos. La epidemiol ogia presentada muestra
un franco predominio de nifios con enfermedades créni-
cas. Esto se relaciona, por un lado, con aspectos organi-
zativos del hospital ya descritos, pero también con una
tendenciamundia mente observadaen formaparalelaala
disminucion delas principal es causas de mortalidad. Este
cambio epidemiol6gico debe ser tenido en cuenta en la
organizacién delaasistenciapediatricay enlaformacion
de recursos humanos destinados a la misma?.

En estos primeros dos afios de trabajo se han podido
determinar los motivos de hospitalizacién més frecuentes
y los principales problemas biol 6gicos identificados. No
sehalogrado alin lasistematizaci6n delos problemas psi-
coldgicosy sociales encontrados. Esto puede estar deter-
minado por €l proceso de formacion 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 lainterdisciplina
hacialatransdisciplina. Es por tanto un asunto pendiente
lograr lasistematizaci 6n de estos problemas, |o que segu-
ramentellevardaunamejor comprension delosmismosy
posiblemente mejoras en las intervenciones.

Lamayoriadelosnifiosfallecio en el hospital. Esto es
lo més frecuente en estos dias, apesar de que no siempre
es lo deseado por los padres y los nifios. Pero también
existen giemplos de que puede ser distinto. Resultados
presentados por la UCPP del Hospital del Nifio Jests en
Madrid, en un periodo similar de tiempo (febrero 2008-
octubre 2010), muestran que de 80 pacientes fallecidos,
71% ocurrié en el hogar. Estaunidad de un hospital pabli-
co brinda asistenciafundamentalmente domiciliariaalos
nifios las 24 horas de los 365 dias del afio. Como ellos
concluyen: “El cuidado planificado e individual del nifio
desde su hogar y desde antes de su muerte, nos permitio
explorar laviabilidad de que esta ocurrieraen el hogar y
proveer losrecursos necesarios’ 2, Hablar acercade como
imaginan y qué desean respecto a momento delamuerte,
tanto con los padres como con el nifio si corresponde,
debe ser parte delas conversaciones aencarar por el equi-
po de salud en los momentos previos a los Ultimos dias.
Paraesto puede ser (til solicitar el apoyo de profesionales
con experienciaen CP, los que nuncadeberian sustituir la
presenciajunto al nifioy lafamiliadel profesional que mas
vinculo hatenido durante el proceso de enfermedad. Las
familiasprefieren quelas“malasnoticias’ |es sean comu-

nicadas por una misma persona, que sea conocida para
ellas, y que sea con cuidado, honestidad y compasion,
usando un lenguaje directo y no técnico**'¥. Segln la
Convencion sobre |os derechos del nifio: “Los nifios que
estén en condiciones de formarse un juicio propio, tienen
derecho de expresar su opinién en todos |os asuntos que
afecten al mismo” @9,

En todos los escenarios de atencion pediétrica (con-
sultorio, domicilio, emergencia, internacion en salade cui-
dados moderados y cuidados intensivos) son frecuentes
las consultas de nifios con condiciones de salud pasibles
de CP. Por tanto, esimportante que todos | os profesiona-
les de salud que trabajan o pueden llegar a trabajar con
nifios estén familiarizados con lainformacién aqui presen-
tada, yaque en lamayoria de dichoslugaresno existeny
probablemente no existiran unidades especializadasen CP.
LaAAPYy la Asociacion Europea de CP enfatizan en la
necesidad de un abordaje integral de los nifios desde un
equipo interdisciplinario de CP, pero también resaltan la
necesidad de que todos los profesionales de salud que
asisten a nifios cuenten con los conocimientos, actitudes
y destrezas basi cas para ofrecer una atencion en clave de
CP a quienes lo necesiten, en todos los escenarios de
atencion, en forma personal o en equipo19),

La legislacion nacional ha definido los CP como un
derecho detodos|os habitantes del territorio®". Garanti-
zar tal derecho alapoblaciénimplicaun esfuerzo de capa
citacion de todos los profesionales delasalud y un desa-
fio organizativo para el sistema de salud que debemos
abordar colectivamente escuel as de medicina, sociedades
cientificas y prestadores de salud®®.
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Summary

Introduction: Law 18,335 providesthat: “ 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” . PereiraRossell Hospital Center has created aPe-
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 filesand medical records.All children hospitalizedin
the intermediate health care in the Department of Pediat-
ricswere 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 yearsold). 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 socia problemswere seen.
25% of the children died, most of them in the hospital.

Conclusions: pediatric palliative careisaright. Thus,
all health professionalsworking with children must befa
miliar with the problems presented and receivetraining for
acomprehensive approach of the condition, sinceitisan
obligation of the health system to guarantee this right.

Resumo

Introducdo: alel 18.335 estabelece que: “Toda pessoa
tem direito a0 acesso aumaatengéo integral queinclua...
0s cuidados paliativos’. A Organizacdo Mundia da Sal-
de (OMS) define os cuidados paliativos pediatricos como
“um modelo global de atencéo tanto para a crianga com
umadoencaque limitaou ameagasuavida, como parasua
familia’. O Centro Hospitalar Pereira Rossell conta com
uma unidade de cuidados paliativos pediatricos com fins
assistenciais e docentes.

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

Material e método: um estudo descritivo, retrospecti-
Vo, das caracteristicas das criancas atendidas no periodo
30 de dezembro de 2008 - 30 de dezembro de 2010, foi
realizado baseado narevisdo das fichas de registro e dos
expedientes médicos dos pacientes. Todas as criancas
atendidas e internadas nas areas de cuidados moderados
do Departamento de Pediatria, foram incluidas.

Resultados: 87 criancgas foram atendidas, sendo 54 do
sexo feminino, com umamedianadeidade de 3 anos (inter-
valo: 28 dias a 16 anos). As condicBes de salde pelas
quais necessitavam cuidados paliativos foram muito va-
riadas, predominando criangas com afecgdes neurol 6gi-
cas severas ndo progressivas. A causa mais frequente de
internacdo foram as infecgdes respiratorias, mas também
foram identificados outros problemas biol 6gicos, psico-
|6gicos e sociais. Vinte e cinco por cento (25%) das
criangasfaleceram, amaioriaestando internada.

Conclusfes: os cuidados paliativos pediétricos sdo
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um direito dapopulacdo. Por tanto € necessério que todos
os profissionais da salide que trabalham com criancas
estgjam familiarizados com os problemas apresentados e
estejam capacitados paraumaabordagem integral porque é
uma obrigacdo do sistema de sallde assegurar esse direito.
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