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adolescentes; México. didas se ofrezcan a todos los nifios con cancer y que se introduzcan al momento del diagnosti-

co, particularmente en aquellos casos con pocas posibilidades de curacion. De hecho, el
modelo que ha sido mas exitoso en cuidados paliativos para pacientes pediatricos con cancer,
se basa en la integracion temprana del tratamiento paliativo independientemente del resulta-
do de la enfermedad. Antes de iniciar los cuidados paliativos en nifios con un cancer en fase
terminal, se debe realizar una evaluacion integral del caso, con el fin de definir la condicion
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Palliative care: an essential aspect of Pediatric Oncology

Abstract Palliative Care is a component of the integral therapy of children and adolescents
with cancer. Some experts in Palliative Care Medicine, recommend the introduction of such
measures when cancer diagnosis is established, especially in those cases with little prospect of
cure. In fact, the model that has been more successful for pediatric cancer patients, is based
on the early introduction of palliative therapy, regardless the outcome. Before starting Palliati-
ve Care for children with terminal cancer, a comprehensive assessment is mandatory in order to
define the medical, psychological and social condition and provide maximum benefit to the
patient and family. Ideally, Palliative Care should be provided by an interdisciplinary team;
however this is not a necessary condition to ensure palliative care for those patients who need
them. Palliative care interventions are diverse, but it is always important to distinguish bet-
ween the practice of palliative care and a therapeutic excess, taking into account that palliati-

ve care give priority to the welfare of the patient.

Introduccion

Los cuidados paliativos previenen o alivian los sintomas cau-
sados por condiciones médicas que ponen en peligro la vida.
El cancer representa la primera causa de muerte debida a
enfermedad en pacientes pediatricos y por definicion, es
una condicion que pone en peligro la vida.

En 1990, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definid
los cuidados paliativos como “El cuidado integral de los pa-
cientes cuya enfermedad no responde al tratamiento curati-
vo. El control del dolor y otros sintomas ademas de los
problemas psicoldgicos, sociales y espirituales es primor-
dial. La meta de los cuidados paliativos es lograr la mejor
calidad de vida posible para pacientes y familias”.

Algunos expertos en cuidados paliativos recomiendan que
este tipo de mediadas se ofrezcan a todos los nifios con diagnos-
tico de cancer y que se introduzcan al momento del diagndsti-
co, particularmente en aquellos casos con pocas posibilidades
de curacion'.

A pesar de que aln existe controversia entre los oncélogos
pediatras acerca de cuando y a quien debe darse cuidado
paliativo, en general se acepta que estas medidas ayudan a
aliviar los sintomas en los nifios con neoplasias malignas in-
curables, ya sea al diagnoéstico o durante la recaida?*.

Dado que los tratamientos curativos y paliativos no son
mutuamente excluyentes, el modelo que parece haber teni-
do mas éxito en cuidados paliativos para pacientes pediatri-
cos, es el que se basa en la integracion temprana del
tratamiento paliativo independientemente del resultado de
la enfermedad®, y de hecho la gran mayoria de los oncélogos
pediatras estamos conscientes de ello, y hacemos de los cui-
dados paliativos parte del manejo integral del nifio y el ado-
lescente con cancer.

Principios fundamentales de la bioética

Todo ser humano posee valor, dignidad y tiene derechos hu-
manos intransferibles, por lo que el actuar médico debe
siempre apegarse a los 4 principios fundamentales de la
Bioética®: autonomia, beneficencia, no maleficencia (Pri-
mum non nocere) y justicia, principios que constituyen el
mejor marco ético de referencia para los cuidados palia-
tivos.

Caracteristicas de los cuidados paliativos

Mientras que para la terapia curativa la prioridad es la su-
pervivencia, para los cuidados paliativos la prioridad es la
calidad de vida y de este principio derivan las caracteristi-
cas que a continuacion se enlistan’:

1. Exaltan la dignidad del ser humano, afirman la vida y
asumen la muerte como un proceso normal.

2. Suobjetivo es asegurar la mejor calidad de vida posible
en el individuo que porta una enfermedad potencial-
mente mortal, o en el que no tiene opciones curativas
para su enfermedad.

3. Intentan habilitar a los individuos enfermos para llevar
una vida plena, Gtil, activa y disfrutable hasta el mo-
mento de la muerte.

4. No promueven en los médicos el empleo de tratamien-

tos indtiles.

No contemplan la eutanasia ni el suicidio asistido.

No pretenden acelerar o retrasar la muerte.

No estan dirigidos a prolongar la vida de manera artificial.

No son el resultado de imperfecciones médicas.

No se limitan al control del dolor.

0. El cuidado es proporcionado no sélo al paciente, sino

también a la familia.

S9N w

Equipo multidisciplinario para cuidados
paliativos

En condiciones ideales el nifo y el adolescente con necesidad
de cuidados paliativos debe ser tratado por un equipo multidis-
ciplinario que incluya oncélogos pediatras médicos y quirQrgi-
cos, ademas de un grupo de especialistas pediatras
anestesiologos, algdlogos, neurologos, psiquiatras, psicologos,
enfermeras, trabajadoras sociales, paliativistas y tanatologos.

Es muy importante enfatizar en el hecho de que el no contar
con un equipo completo no significa que el paciente no deba y
pueda recibir los cuidados paliativos que requiere, pero es fun-
damental que en todas las Unidades Hospitalarias que atiendan
pacientes pediatricos con cancer, sea integrado un equipo de
profesionales para cuidados paliativos, aunque éste no incluya
a todos los especialistas mencionados.
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Evaluacioén inicial del paciente y su familia

En el momento en que se determina que un paciente cursa
con una condicion médica que no tiene opciones curativas,
es muy importante que la condicion terminal de su enfer-
medad quede claramente expresada por escrito en el expe-
diente clinico del paciente, para que pueda ser del
conocimiento de todo el personal médico y paramédico in-
volucrado en el tratamiento del caso.

Antes de iniciar los cuidados paliativos “intensivos” que
requieren los pacientes con un cancer en fase terminal, se
debe realizar una evaluacion integral del caso, con el fin de
definir la condicion médica, psicologica y social, y asi poder
ofrecer al paciente y su familia el maximo beneficio posible.

I. Estimacién de la esperanza de vida

Esta es una estimacion imprecisa, basada en el juicio clini-
co, que ademas puede cambiar de manera impredecible y
debe ser reconsiderada a lo largo de la evolucion del pa-
ciente, pero en la que se fundamentan muchas de las inter-
venciones de cuidados paliativos.

El tiempo estimado de vida puede ser: a) de un afo a va-
rios meses, b) de pocos meses a semanas, ¢) de semanas a
dias o, c) de minutos a horas (muerte inminente), y esta
apreciacion da la pauta para el manejo del paciente.

Por ejemplo, a pesar de su mal prondstico, la reseccion de
metastasis pulmonares bilaterales recurrentes en un pa-
ciente con osteosarcoma puede estar indicada si la condi-
cion clinica es buena, ya que esta intervencion puede
contribuir a que el paciente esté mejor por mas tiempo.
Pero la misma cirugia no estaria justificada en un enfermo
que presenta dificultad respiratoria grave debida a la pro-
gresion de las metastasis, en quien la intubacion tal vez sea
la Unica alternativa que puede limitar su sufrimiento.

Identificar que un paciente esta muriendo puede ser una
destreza clinica compleja. El proceso de morir puede pre-
sentarse sUbitamente o ser de instalacion gradual, pero este
diagnostico es esencial para la atencion adecuada de estos
pacientes, que viven un tiempo extremadamente valioso. La
mayoria de las veces la muerte va precedida de deterioro
gradual en el estado funcional y existen algunos signos fre-
cuentemente asociados con el “estar muriendo”: el pacien-
te no se levanta de la cama, la ingesta, si es que la hay, se
limita a pequefos tragos de liquidos y con frecuencia la
muerte es antecedida por un estado semicomatoso.

Il. Definicion de la condicién clinica del
paciente al inicio de los cuidados paliativos

La definicién de la condicion clinica es parte fundamental e
indispensable para establecer un plan racional de cuidados
paliativos e implica la evaluacion de la neoplasia misma, del
estado funcional y nutricional, la identificacion de los sinto-
mas, el diagnodstico de urgencias oncoldgicas y de la comor-
bilidad, aspectos que a continuacion se detallan.

Condicion de la neoplasia
Al determinar que un paciente con cancer se encuentra en
fase terminal, se pueden presentar 3 situaciones, que ade-
mas representan la pauta para el posible uso de tratamien-
tos oncologicos paliativos.

a. Neoplasia en remision, acompanada de complicaciones
o comorbilidad grave e incurable o con minimas posibi-
lidades de tratamiento (miocardiopatia dilatada grave,
falla hepatica grave, estado neurovegetativo persisten-
te, etc.).

b. Neoplasia refractaria a tratamiento, pero estable.

c. Neoplasia refractaria y progresiva (que casi siempre se
acompana de repercusion organica).

Estado funcional del paciente

La medicion del nivel de actividad del paciente y de su ne-
cesidad de requerimientos médicos, se determina mediante
escalas que forman parte de la evaluacion del paciente con
cancer. Las escalas de Karnofsky o Lansky®®son ampliamen-
te utilizadas para este fin en nifos y adolescentes con
cancer.

Estado nutricional

La evaluacion basal debe incluir historia dietética para pre-
cisar el ingreso caldrico y proteico, conocer aversiones
dietéticas, alergias o intolerancia a alimentos.

La valoracion clinica consiste en mediciones antropomé-
tricas apropiadas y en algunos casos estudios de laboratorio
(biometria hematica, albumina y transferrina).

La antropometria deben incluir el peso y la talla, que evallan
el crecimiento de la masa corporal en su conjunto, el pliegue
tricipital (estima los depositos de grasa) y la circunferencia me-
dia del brazo (estima la reserva muscular), empleando técnicas
de medicidn estandar. Los resultados obtenidos de las medicio-
nes deben ser graficados en las curvas de crecimiento de la CDC
(peso para la edad, talla para la edad y peso para la talla e IMC)
y de Frisancho (pliegue tricipital y circunferencia media del
brazo), con el fin de obtener los percentiles del paciente para
cada uno. Existen varias escalas para la estimacion del estado
nutricional, sin embargo una de las mas recomendables es la de
Waterlow, ya que cuenta con tablas para todas las edades (cur-
vas de la CDC)"%",

Identificacién y evaluacion inicial de los sintomas

Es importante distinguir entre los sintomas causados por la
enfermedad y aquellos ocasionados por el tratamiento, esto
principalmente debido a lo transitorio de muchas de las ma-
nifestaciones relacionadas con la terapia.

Los sintomas mas comunes incluyen fatiga, dolor, disnea,
anorexia, nausea o vomito, somnolencia o insomnio, tos, es-
trefiimiento o diarrea y sintomas psicologicos como tristeza,
ansiedad, irritabilidad y preocupacion.

No existe una escala universal para la medicion de todos
estos sintomas. Se han desarrollado instrumentos para me-
dir sufrimiento psicologico, ansiedad o fatiga en nifos™, la
mayoria de ellos so6lo han sido validados en otro tipo de po-
blacion y sélo algunos estan validados en México™. Estos ins-
trumentos pueden ser de utilidad para contar con una
evaluacion objetiva, particularmente en los casos en que se
desee estimar de manera mas precisa la respuesta a algin
tratamiento. Sin embargo, el no contar con estos instrumen-
tos no elimina la necesidad de dar seguimiento a cada uno
de los sintomas y una forma sencilla de hacerlo es preguntar
diariamente al paciente y/o0 a su familia, y registrar si el
sintoma se encuentra mejor, igual o peor. La medicion del dolor
se detalla mas adelante.
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Tabla 1 Escalas para la evaluacion del dolor de acuerdo a
la edad

Edad Evaluacion Escala

0-3 anos Escalas fisiologico FLACC
conductuales

3-6 anos Escalas fisiologico FLACC
conductuales Escala facial
o de colores o dibujos
faciales

6-12 anos Escalas numéricas, Escala facial
analogico-visuales o de  Escala visual
colores analoga EVA

>12 anos Escalas numéricas, Escala visual

analogico-visuales o analoga EVA

verbales

EVA: escala visual analoga; FLACC: face, legs, activity, cry,
consolability.

Evaluacién del dolor
El dolor es uno de los aspectos cardinales de los cuidados
paliativos, y debe ser cuidadosamente evaluado. Desafortu-
nadamente, los médicos que trabajan con nifos tienden a
emitir un juicio objetivo, lo que conduce a una infravalora-
cion del dolor con sobreestimacion de la efectividad tera-
péutica™.

Antes de iniciar el tratamiento analgésico deben investi-
garse las causas del dolor y para ello, son fundamentales la

anamnesis y una exploracion fisica detalladas. Siempre que
sea posible la valoracion se basara en la informacion propor-
cionada por el paciente y su familia, en la observacion de su
comportamiento y en los signos fisicos.

En la evaluacion del dolor deben considerarse los siguien-
tes aspectos:

« Temporalidad del dolor: agudo, crénico o incidental
(con determinadas actividades).

«  Mecanismo fisiopatologico: dolor nociceptivo (superfi-
cial, visceral u 6seo), neuropatico o mixto.

« Sindromes de dolor oncologico:
- Provocado directa o indirectamente por el tumor.
- Derivado del tratamiento.

Esta experiencia es esencialmente subjetiva y debe ser
identificada y definida de la manera que el paciente la des-
cribe. Su valoracion cuantitativa permitira una planificacion
terapéutica mas exacta. Sin embargo, en los nifios pequenos
la descripcion del dolor puede resultar dificil, por ello se
han disenado escalas para medir dolor en diferentes eda-
des™. Las tablas 1, 2 y 3 muestran el tipo de escala reco-
mendada para cada edad; en la figura 1 se muestra la escala
de dolor utilizada en pacientes pediatricos.

Al medir el dolor siempre hay que tomar en cuenta que
puede ser influido por diversos factores que lo modifican de
manera individual, éstos incluyen factores cognitivos (en-
tendimiento, expectativas, relevancia y estrategias propias
para el control del dolor), conductuales (limitaciones fisi-
cas, practica de actividades fisicas y actividades sociales) y
emocionales (ansiedad, miedo, frustracion, enojo, senti-
mientos de culpa y aislamiento).

Identificacion de urgencias oncoldgicas
La progresion de una neoplasia maligna, ya sea leucemia o
tumor solido, casi invariablemente derivara en situaciones

Tabla 2 Escala FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability). Se basa en la observacion del estado fisiologico-conductual del

nifo; puede ser utilizada en lactantes y preescolares

Categoria 0 1 2
Face (F) Expresion facial Normal Gestos De afliccion
Legs (L) Piernas Relajadas En movimiento En flexion
Activity (A) Actividad Normal En movimiento No se mueve
constante

Cry (C) Llanto Ausente Se queja Presente
Consolability (C) Consuelo No requiere Se puede distraer Inconsolable

Puntuacion FLACC Dolor

0 Sin dolor

1-2 Duele so6lo un poco

3-4 Duele un poco mas

5-6 Duele alin mas

7-8 Duele mucho

9-10 Duele tanto como puedas imaginar
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Tabla 3 Escala visual analoga

0 10
Sin dolor Dolor
insoportable

Puntuacion Dolor

0 Sin dolor

1-2 Dolor leve

3-4 Dolor moderado

5-6 Dolor intenso

7-10 Dolor severo. Duele tanto como

puedas imaginar

de extrema gravedad, como el sindrome de lisis tumoral,
sindrome de vena cava o de mediastino superior, de com-
presion medular, en hipertension intracraneana o en una
hemorragia masiva. En el caso de los pacientes que cursan
con un cancer en fase terminal, son muchas veces la causa
directa del fallecimiento, pero con frecuencia es posible to-
mar medidas que permitan mejorar los sintomas y las condi-
ciones del nifo.

Identificacion de comorbilidad

En muchos de los pacientes que tienen un cancer en fase termi-
nal es frecuente que exista comorbilidad previamente iden-
tificada, sin embargo la condicion del nifio en esta fase
favorece el desarrollo de otra patologia que puede ser in-
fecciosa, cardiaca, pulmonar, renal, hepatica, neurolodgica,
metabolica, etc., cuyo diagndstico puede ser clave en las
decisiones terapéuticas y en la posibilidad de mejorar la ca-
lidad de vida. Es importante enfatizar en el hecho de que
ningln sintoma debe ser minimizado.

Ill. Evaluacion de la familia

Siempre se deben investigar los aspectos relacionados
con la estructura de la familia y con la percepcion que
ésta tiene acerca de la enfermedad del nifio. Es necesa-
rio identificar a los responsables legales del paciente,
conocer los objetivos, expectativas y prioridades de la
familia con respecto a la enfermedad e identificar pro-
blemas familiares como desintegracion, psicopatologia,
discapacidades o adicciones.

IV. Necesidades especiales

Cada paciente es Unico y siempre existen en él y su familia
una gran diversidad de situaciones, que deben ser maneja-
das de manera individual. Estas necesidades pueden ser cul-
turales (lenguaje, nivel educativo), fisicas, psicologicas,
socioecondmicas, religiosas, legales, de hospedaje, etc.

ICRNYERNLY \(e o) l.f/;o o\ % ?\‘-]
| ] l\ \ \ | i
N S Nl S > 4 K:__‘/-"
0 1 2 3 4 5

Namero de carita Dolor

0 Sin dolor

1 Duele s6lo un poco

2 Duele un poco mas

3 Duele aiin méas

4 Duele mucho

5 Duele tanto como puedas imaginar

Figura 1 Escala facial. Es una escala de tipo analdgico-visual
muy utilizada en pacientes pediatricos, particularmente en
escolares.

Intervenciones de cuidados paliativos

Son diversas las intervenciones de tipo paliativo, sin embar-
go y aunque puede ser dificil, siempre hay que distinguir
entre una medida paliativa y un exceso terapéutico. Hay
que tener presente también que una misma intervencion
puede tener efecto contrario de un paciente a otro. Las in-
tervenciones de cuidados paliativos se caracterizan por dar
prioridad al bienestar del paciente.

I. Medidas basicas de confort

Son cuidados encaminados a mantener el bienestar en todo
momento. Pueden ser proporcionados en casa o en el hospi-
tal, pero muchas veces se omiten debido a las rutinas
hospitalarias o a la falta de condiciones para proporcionarlas.

Incluyen medidas tales como procurar un ambiente tran-
quilo, sin ruido o estimulos estresantes; proporcionar com-
pafia el mayor tiempo posible; mantener eutermia dentro
de lo razonable, optando por el uso de medicamentos y no
medios fisicos que pueden generar sufrimiento; promover el
juego vy la distraccion, tratando de respetar siempre las pre-
ferencias del nifio (comida, tipo de actividades, quien lo
acompafe, etc.).

Il. Soporte nutricional

Los pacientes con neoplasias malignas en fase terminal, cur-
san con frecuencia con estados de desnutricion y son pa-
cientes de alto riesgo para la pérdida de peso.
Tradicionalmente, el problema de la pérdida de peso rela-
cionada con cancer en nifos se maneja con suplementos
dietéticos y estimulantes del apetito, sondas para alimenta-
cion enteral o con alimentacion parenteral. Sin embargo, en
el paciente cuya neoplasia se encuentra en fase terminal, el
objetivo primario no es recuperar el estado nutricional, sino
evitar que se siga perdiendo peso y que la progresion de la
enfermedad lleve al paciente a un estado de caquexia, tra-
tando al mismo tiempo de proporcionarle placer y bienestar
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con la comida. Por ello, no se recomienda una terapia nutri-
cional agresiva, sino dieta a complacencia.

La eleccion del método de alimentacién debe individuali-
zarse tomando en cuenta el grado de desnutricion, el estado
neurolégico (conciencia, mecanismo de la deglucidn), las
condiciones de la cavidad oral y funcionalidad del tracto
digestivo (mucositis, abscesos periodontales, esofagitis,
gastritis, colitis neutropénica, oclusion intestinal), la canti-
dad real de alimento ingerida por el paciente y el comporta-
miento de la curva ponderal.

Siempre que el tubo digestivo sea funcional hay que intentar
la alimentaciéon por boca ofreciendo dieta a complacencia,
fraccionada en varias tomas de cantidades pequenas y servida
en platos pequenos, hay que ofrecer alimentos favoritos y ali-
mentos acordes con la sintomatologia del paciente. Asi, los pa-
cientes que presentan nausea aceptan mejor alimentos frescos
y crocantes; en casos de diarrea en recomendable emplear die-
ta blanda, sin lactosa, baja en lacteos y baja en fibra; para el
estrefimiento se sugieren abundantes liquidos, jugos y dieta
alta en fibra; los liquidos son mejor aceptados con popote y en
todos los casos se recomienda rotar sabores.

La falta de apetito es a veces un sintoma persistente y
muchas veces se requieren otras intervenciones nutricio-
nales como el empleo de sondas de alimentacion o ali-
mentacion parenteral, esta Gltima solo en casos muy
especiales.

Si la ingesta del paciente es limitada y particularmente si
persiste la pérdida ponderal, se puede colocar una sonda para
alimentacion. Las sondas de alimentacion deben ser preferen-
temente de silicon y de instalacion nasogastrica para permitir
que el paciente mastique y disfrute los alimentos. La eleccion
del calibre depende de la edad y tamano del nifo, y si bien las
sondas conllevan riesgos, pueden permanecer hasta por 6 me-
ses. En los casos en que el estado neurologico esté severamente
comprometido y no permita una deglucion adecuada o se pro-
yecte una permanencia muy prolongada, es conveniente
colocar sondas de gastrostomia y en las raras situaciones en
que exista obstruccion gastrica la sonda se coloca por yeyunos-
tomia.

La alimentacion parenteral se reserva para un limitado
grupo de pacientes en los que es imposible la alimentacion
enteral debido a mucositis grave, esofagitis, obstruccion
gastrica o intestinal, pancreatitis, colitis neutropénica, en-
tre otros.

lll. Manejo de los sintomas mas comunes

De acuerdo con diferentes estudios, 35% a 100% de los
pacientes'®?° experimentan algin sintoma. Al mismo
tiempo que se inicia el tratamiento del sintoma es con-
veniente investigar la causa, pues esto facilita las deci-
siones terapéuticas, ya que en algunos casos, ésta puede
ser resuelta.

Ndusea y vomito

Cuando no se emplea quimioterapia, estos sintomas pueden
deberse al empleo de opioides, gastritis medicamentosa,
estrés, reflujo o Ulceras gastricas, distension gastrica, com-
presion extrinseca (tumores abdominales, hepatomegalia) o
a una nueva complicacion (infeccion gastrointestinal, pan-
creatitis, oclusion intestinal, insuficiencia renal, hiperten-
sion intracraneana).

La terapia antiemética generalmente incluye el uso de
antagonistas de receptores de serotonina, de los cuales el
mas utilizado es el ondansetron, que son bien tolerados y
tienen muy pocos efectos adversos y que combinados con
dexametasona constituyen la terapia estandar. El ondanse-
tron se emplea a dosis de 4 mg/m?/dosis cada 8 horas, la
dexametasona a 2 mg/m?/dosis. Se administran juntos a in-
tervalos de 8 horas, aunque una sola dosis al dia podria ser
igualmente efectiva. Generalmente se logra control de la
nausea y el vdmito con el esquema anterior, sin embargo
hay casos de dificil control en los que pueden agregarse
medicamentos con otros mecanismos de accion, como el
aprepitant, un inhibidor del receptor de neurokinina-1 (NK-
1), cuyo uso ha sido aprobado para pacientes mayores de 12
anos, y aunque no ha sido completamente estudiado en ni-
fios pequefos, hay reportes que muestran su beneficio?'. El
régimen recomendado para la administracion de aprepitant
es de 125 mg (dia 1) y 80 mg (dias 2-5) por via oral (VO). No
se recomienda emplear metoclopramida como antiemético
en ninos, debido a sus efectos adversos.

La gastritis medicamentosa debe prevenirse, por lo que es
conveniente agregar medicamentos protectores de la muco-
sa gastrica, particularmente cuando se emplean esteroides.
Dentro de los mas usados estan el omeprazol, que se emplea
a dosis de 0.7-3.5 mg/Kg/dosis (maximo 80 mg) cada 24 ho-
ras VO, y el sucralfato, cuya dosis depende de la edad: 0-2
anos: 0.25 g, 3-12 anos 0.5 gy > 12 anos; 1 g y se administra
cada 6 horas VO.

Disnea

Se presenta hasta en 65% de los pacientes con enfermedad
terminal, sin embargo menos de 20% de los casos se benefi-
cian del tratamiento otorgado?.

Es la sensacion subjetiva de falta de aire y no necesaria-
mente se acompanfa de dificultad respiratoria, la causas son
diversas y pueden estar directamente relacionadas con la
neoplasia (metastasis, derrame pleural, tumores toracicos)
o tener otro origen (neumonia, estado de choque, edema
agudo pulmonar, anemia grave, causas psicogenas, etc.).

En los casos de que la disnea de un paciente con enferme-
dad terminal se deba a metastasis, no es recomendable la
reseccion de las lesiones, pues generalmente los sintomas
son debidos a su gran tamafno o nimero y la cirugia lejos de
ofrecer beneficio aumentara la morbilidad y el sufrimiento.

En casos en que la causa sea derrame pleural, la puncion
evacuadora puede ser benéfica, teniendo presente que los
procedimientos invasivos en este tipo de pacientes deben
realizarse bajo sedacion o anestesia general, si esto ultimo
no implica un alto riesgo de muerte.

El soporte ventilatorio puede ser necesario, pero siempre
hay que tratar de evitar la intubacion en la medida de lo
posible.

IV. Terapia transfusional

La administracién de hemoderivados es una necesidad fre-
cuente en los pacientes con cancer en etapa terminal, par-
ticularmente en aquellos con leucemia.

No se deben restringir las transfusiones de concentrado
globular o plaquetas, siempre que conlleven un beneficio
para el paciente y estén indicadas de acuerdo con los
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mismos criterios utilizados para transfundir a pacientes pe-
diatricos con cancer.

V. Control del dolor

Se ha documentado que los nifios que mueren por cancer,
frecuentemente reciben un tratamiento agresivo al final de
su vida?z. Una analgesia individualizada y adaptada a las ne-
cesidades de cada paciente es un aspecto prioritario para
garantizar el bienestar y la tranquilidad del paciente y sus
familiares.

Recomendaciones generales para el control del dolor:

1. Identificar la causa.

Siempre es preferible prevenir su aparicion que tratar-
lo.

3. Intentar eliminar el recuerdo del dolor.

4. Los analgésicos deben ser adecuados a la intensidad y
fisiopatologia del dolor.

5. Evaluar la evolucion del dolor y la terapéutica emplea-
da en intervalos regulares.

6. La via de administracion debe ser la mas sencilla y
siempre que sea posible utilizar la VO, evitando siem-
pre la via intramuscular.

7. Los analgésicos deben ser administrados a las dosis e
intervalos prescritos.

8. Evitar la sedacion excesiva.

9. Complementar con soporte psicologico para disminuir
los factores emocionales.

10. La dosis se deben escalar de forma progresiva y adecuada a
la tolerancia del paciente, evitando efectos secundarios.

11. Para evitar el sindrome de abstinencia se deben supri-
mir las drogas de forma gradual, una vez controlado el
dolor.

12. Jamas usar un placebo.

Manejo farmacologico

Existen algunos conceptos emitidos por la OMS y la IASP, que
son basicos para el manejo farmacolégico efectivo del dolor
por cancer'4,

La escalera analgésica (fig. 2), consiste en un plan de trata-
miento ascendente, partiendo de los analgésicos mas débiles a
los mas potentes. Es una escala de 3 peldanos, en donde el
primer escalon marca el manejo del dolor leve y en el que se
deben utilizar analgésicos no opioides como el paracetamol, los
antiinflamatorios no esteroideos (AINES) o los inhibidores COX,,
que pueden asociarse con medicamentos adyuvantes. Si el do-
lor persiste o se agrava, se debe pasar al siguiente peldano de
la escalera, en donde se indican medicamentos opioides débiles
como la codeina o el tramadol, a este nivel también se pueden
asociar adyuvantes. Si aun asi no se alcanza analgesia, se proce-
de a subir al tercer peldafo de la escalera, en donde se sugiere
el uso de opioides mas potentes con la morfina, buprenorfina o
fentanilo'?23%, No se debe dudar al prescribir medicamentos
mas potentes para sustituir un esquema analgésico ineficaz, ya
que esta situacion causa el grave problema de subtratamiento y
no se admite el uso concomitante de medicamentos de la mis-
ma clase farmacoldgica, pues ocasiona efectos secundarios in-
deseables graves, ademas de la ineficacia analgésica.

En la actualidad se le han adicionado otros peldanos a la
escalera, para sugerir técnicas analgésicas invasivas y po-
tencialmente mas eficaces, como los bloqueos analgésicos
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Figura 2 Escalera analgésica del dolor.

terapéuticos, la neurocirugia ablativa e incluso la cirugia
paliativa.

El horario de administracion del analgésico debe ser fijo y
sin omisiones, ya que de lo contrario sus concentraciones
plasmaticas pueden fluctuar y alternaran concentraciones
bajas con concentraciones pico, lo cual se traducira en pe-
riodos de dolor alternados con periodos en que ocurren
efectos secundarios. Deben evitarse los esquemas “por ra-
z0On necesaria” o “en caso de dolor”, ya que contribuyen al
uso de dosis excesivas. Los periodos de titulacion deben
prescribirse en intervalos regulares y si hay dolor incidental
o intermitente, se debe ofrecer dosis de rescate.

Se debe elegir la via de administracion que favorezca la
eficacia analgésica, pues a pesar de que se puede usar cual-
quiera, la via oral se destaca por su efectividad. Otras vias
también efectivas, como la subcutanea, endovenosa y ra-
quidea son incomodas, causan dolor, su mantenimiento no
es facil, aumentan la probabilidad de contaminacion y exi-
gen de un personal técnicamente entrenado en su instala-
cion y vigilancia. Las vias rectal e intramuscular son poco
aceptadas y no deben ser utilizadas de rutina en tratamien-
tos de dolor cronico.

Es necesaria la individualizacion del manejo para cada pa-
ciente, pues las dosis pueden ser totalmente distintas entre
2 individuos con la misma enfermedad y estadio, asi como
con edad y peso iguales, lo mismo ocurre con los efectos
adversos, que son absolutamente individuales.

Medicamentos

Paracetamol (acetaminofén)
Es el analgésico y antipirético mas utilizado en Pediatria, ya
que no presenta efectos gastrointestinales ni hematologicos
importantes. Su biodisponibilidad por VO va de 63% a 89%,
puede también administrarse por via rectal o endovenosa.
Su mecanismo de accion no esta claro alun, pero se cree
que inhibe la isoenzima ciclooxigenasa (COX;) a nivel cen-
tral y actla como inhibidor de la sustancia P a nivel espinal
y central. En contraste con los opioides, no tiene sitios de
union periféricos, ni actividad inhibitoria periférica de la
ciclooxigenasa, como los AINEs?.



Cuidados paliativos en Oncologia Pediatrica

189

Tabla 4 Dosis recomendadas de AINEs en el manejo del
dolor oncolégico pediatrico

Farmacos Via Dosis Intervalo
mg/Kg
Ibuprofeno Oral 5-10 4-6 horas
Ketorolaco Oral, IV, 0.5-1 6 horas
Infusion IV 0.2-0.5
Diclofenaco  Oral, IV, Gel 5-1.5 6-8 horas
Naproxeno Oral 5 mg 6 horas
Metamizol Oral, IV 15-20 4-6 horas
Celecoxib Oral IV 2-4 12 horas

IV: intravenosa.

La combinacion de paracetamol con algun AINE es clara-
mente mas efectiva que la administracion de paracetamol
solo. Del mismo modo, reduce los requerimientos de opioi-
des de un 20% a un 30% y con esto disminuye los efectos
adversos de estos. Por su parte, el paracetamol presenta
menos efectos adversos que los AINEs, sin embargo debe ser
usado con precaucion en pacientes con patologia hepatica y
en deficiencia de glucosa-6-fosfato deshidrogenasa. La dosis
recomendada es de 20 mg/Kg dosis inicial, seguida de 15 a
20 mg/Kg cada 4 a 6 horas. La dosis diaria no debe exceder
los 100 mg/Kg/dia 'y 60 mg/Kg/dia en los neonatos?*2426:27,

Metamizol (dipirona)

Es un inhibidor de la ciclooxigenasa a nivel central, también es
antipirético y a diferencia de los otros AINES, carece de accion
antiinflamatoria, ademas de tener efectos espasmoliticos al in-
hibir la liberacion de calcio dentro de la célula. El metamizol se
puede utilizar en pacientes con falla renal o hepatica, pudiendo
ser una buena alternativa al paracetamol o a los otros AINEs. Sin
embargo puede producir agranulocitosis, por lo que en algunos
paises no esta disponible, mientras que en Alemania, Espana y
la mayoria de los paises de Latinoamérica se considera que es
de bajo riesgo, comparado este, con los efectos secundarios de
los AINEs. Esta contraindicado en porfiria y en deficiencia
de glucosa-6-fosfato deshidrogenada?* 2677,

Antiinflamatorios no esteroideos (AINEs)

Este grupo incluye una gama de medicamentos farmacologi-
camente heterogéneos, que poseen 3 acciones principales:
antiinflamatoria, antipirética y analgésica.

Actuan por inhibicion de las isoenzimas prostaglandina-
sintetasa, bloqueando las ciclooxigenasas: COX,, COX, y
COX;. La inhibicion de COX, determina una produccion redu-
cida de prostaglandinas, prostaciclinas y tromboxanos,
resultando en la ocurrencia de efectos adversos en varias
funciones de 6rganos, en donde la presencia de estos es fun-
damental (disminucion de la proteccion gastrica, de la agre-
gacion plaquetaria y de la actividad del endotelio vascular).
La inhibicion de COX,, inducida por la presencia de inflama-
cion, trae como consecuencia el alivio del dolor, restableciendo
la fisiologia del organo y la estructura afectada'?. Tienen
buena absorcion gastrointestinal, la concentracion plasmatica

se alcanza rapidamente y la biodisponibilidad oral es eleva-
da14,24,25.

Su eficacia es baja en dolor de muy intenso; ademas de
presentar “efecto techo”, en el que las concentraciones
plasmaticas por encima de las terapéuticas no resultan en
aumento del efecto analgésico, pero si de los efectos adver-
sos. En teoria puede emplearse cualquier AINE, sin embargo
se le debe dar prioridad al estado clinico del paciente y al
farmaco con menores efectos gastrointestinales, con menor
disfuncion plaquetaria y el minimo riesgo de agranulocito-
sis. Por sus efectos adversos, no se deben utilizar por tiem-
po prolongado y es conveniente limitar su uso a las crisis
agudas de dolor o cuando éste tenga un componente infla-
matorio'?. La tabla 4 muestra las dosis de AINEs recomen-
dadas para pacientes pediatricos. La falla renal aguda es la
complicacion mas frecuente y esta asociada al uso de AINEs
de manera prolongada, especialmente en pacientes con de-
terioro renal e hipovolemia?*?. Un efecto adverso que es
poco comun pero grave, es la reaccion anafilactica.

Opioides

Son el grupo de farmacos mas utilizados para tratar el dolor
moderado a severo. Se emplean ampliamente para el mane-
jo del dolor durante los cuidados paliativos pediatricos, se
estima que 60% a 90% de estos nifos reciben opioides al final
de su vida?. Producen analgesia al actuar sobre los recepto-
res especificos de membrana (mu, d, y k) localizados en el
cerebro y en la médula espinal, disminuyendo los estimulos
nociceptivos aferentes y la liberacion de neurotransmisores
excitatorios involucrados en las vias del dolor?.

Se clasifican en débiles y potentes, se ubican en los pelda-
fos 2 y 3 de la escalera analgésica de la OMS. El tramadol y
la codeina son considerados opioides débiles, son mas Utiles
asociados a algin AINE o paracetamol. El tramadol ademas
de tener afinidad al receptor opioide Mu, tiene efectos ago-
nistas sobre el receptor NMDA e inhibe también la recaptura
postsinaptica de norepinefrina y serotonina, lo que le da
propiedades valiosas en el manejo del dolor cronico neuro-
patico?*262°, Ambos son considerados seguros, ya que el ries-
go de depresion respiratoria es bajo. A las dosis maximas
presentan los mismos efectos adversos que los opioides mas
potentes, sin incremento de la analgesia?*3°; opioides po-
tentes son los analgésicos de primera eleccion en el dolor
severo por cancer y no hay que subestimar su uso al inicio
del dolor intenso, ya que pueden mejorar la calidad de vida
significativamente. El paciente puede requerir incremento
de la dosis, lo cual no significa tolerancia o adiccion, sino
progresion de la lesion tisular.

Nausea, vomito, somnolencia, boca seca, miosis y constipa-
cion, son los efectos adversos mas comunes de los opioides
potentes y se deben de tratar de manera profilactica. La
tabla 5 muestra las dosis recomendadas de opioides en el
manejo del dolor oncoloégico pediatrico?22,

Hay parches comercialmente disponibles para la adminis-
tracion transdérmica de fentanil y buprenorfina. Ambos far-
macos son altamente lipofilicos, lo que permite que
penetren desde la piel a la circulacion, evitando el metabo-
lismo de primer paso hepatico.

Esta via esta indicada sélo para pacientes con requeri-
mientos estables de opioides, o en aquellos que presentan
vomito recurrente o alteraciones para la deglucion. Sin em-
bargo, sus efectos adversos son los mismos que se presentan
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para los opioides administrados por otras vias. Se ha obser-
vado un apego al tratamiento mas efectivo con el uso de
esta via, aunque hay que tomar en cuenta que es significati-
vamente mas costosa?®3.

Medicamentos adyuvantes
Los adyuvantes o co-analgésicos fueron originalmente dise-
fiados para un proposito diferente a la analgesia, sin embar-
go se encontro que eran Utiles en ciertos estados de dolor.
Su uso es comun en dolor neuropatico, donde la mayoria de
los AINEs son inefectivos, y cuando el manejo con opioides
puede no dar los resultados esperados.

Existe una amplia variedad de farmacos con propiedades
“co-analgésicas” y se requiere del conocimiento de sus be-
neficios y del riesgo de sus efectos secundarios.

Anticonvulsivantes: reducen la excitabilidad neuronal y
suprimen las descargas paroxisticas de las neuronas, estabi-
lizando su membrana. Actlan bloqueando los canales de so-
dio dependientes de voltaje y su accion analgésica se debe
a un efecto sinérgico con los opioides. Frecuentemente pro-
ducen somnolencia, desorientacion ataxia y alteraciones del
transito intestinal'+?,

Antidepresivos: fueron los primeros “co-analgésicos”
utilizados, inducen analgesia al incrementar los neuro-
transmisores serotonina y norepinefrina en el sistema
inhibidor descendente, ademas de modular el sistema
opioideo. Algunos de sus efectos secundarios como la se-
dacion y ansiolisis pueden ser beneficiosos para el pa-
ciente. Como regla general, los antidepresivos triciclicos
clasicos son los mas efectivos para el manejo del dolor,
la mejor evidencia es la amitriptilina y a excepcion de la
venlafaxina y la duloxetina, los nuevos y selectivos trici-
clicos son menos potentes y efectivos'4,

Benzodiacepinas: presentan propiedades sedantes, ansio-
liticas, anticonvulsivantes y de relajacion muscular. Estan
indicadas ampliamente en el manejo del dolor y en los cui-
dados paliativos para disminuir la ansiedad, los ataques de
panico y el insomnio. Durante la terapia con benzodiacepi-
nas se puede presentar la tolerancia al efecto sedante, pero
no al efecto ansiolitico™ .

Esteroides: ampliamente utilizados en la terapia de dolor
por cancer, en especial en etapas avanzadas de la enferme-
dad, en el alivio del dolor inflamatorio asociado a compre-
sion nerviosa, en el dolor por hipertension intracraneal y en
las metastasis 6seas. Reducen el edema perineural produci-
do por infiltracion con dafo al nervio o por compresion. La
dexametasona se considera el de eleccion por tener soélo
propiedades glucocorticoideas, limitando la retencion hidri-
ca y la pérdida de potasio. Los efectos secundarios como la
euforia, el incremento del apetito y el bienestar fisico pue-
den ser beneficiosos.

Sedacion paliativa

Es una medida terapéutica muy Util en los casos en que exis-
te un sintoma refractario, que no es controlable mediante
farmacos y en donde la disminucion del nivel de conciencia

Tabla 5 Dosis de opioides en el manejo del dolor por

cancer en nifos

Farmaco Via Dosis Intervalo
mg/Kg
Codeina Oral 0.5-1 4-6 horas
Oral 1 4 horas
Tramadol Retard iniciar 50 mg 12 horas
I\ 1-2 Bolo 6 horas
Infusion 0.3-4
Oral 0.2 4 horas
Morfina 1\ 0.05 3 horas
Infusion 0.02
SL 0.004 (max 8 horas
Buprenorfina Parche 0.2 mg) 72 horas
1\ 6 horas
Infusion 0.003 (max
0.15 mg)
0.0004
Parche 72 hr
Fentanilo 1\ 0.002-0.004 hr
Infusion 0.001-0.01 hr
Oxicodona Oral 0.1 4 hr

resulta ser la Unica terapia efectiva. Puede estar indicada
en casos de dolor incontrolable con dosis tope de opioides,
0 en casos de sufrimiento psicologico grave no tratable con
medicamentos y psicoterapia, y su uso se justifica casi ex-
clusivamente los casos cuya expectativa de vida sea de ho-
ras a dias.

Los Ultimos dias u horas de vida son un tiempo muy valioso
para la comunicacion de la familia con el paciente y lo de-
seable es no tener que emplear la sedacion, por ello la deci-
sion de utilizar esta maniobra debe ser evaluada en forma
conjunta con la familia y estar fundamentada en el bienes-
tar del paciente.

Los farmacos empleados para proporcionar sedacion en
estos casos son el midazolam, que se administra a dosis de
50 mcg/Kg/hora en infusion continua y el propofol, cuya
dosis es de 25 mcg/Kg/hora en infusion continua. La levo-
mepromacina y el fenobarbital no se recomiendan.

Manejo de comorbilidad

La comorbilidad en el paciente con enfermedad terminal
puede ser muy diversa y el tratamiento debe ser individuali-
zado en cada caso. Los problemas mas comunes incluyen
procesos infecciosos, crisis convulsivas y la disfuncion
organica secundaria al uso previo de quimioterapia (renal,
hepatica, cardiaca, pulmonar, neuroldgica, etc.).

Las medidas terapéuticas pueden ser especificas, ya sean
necesarias (administracion de oxigeno, empleo de anticon-
vulsivantes, etc.) u opcionales (dialisis peritoneal, coloca-
cion de catéteres), aunque hay consideraciones generales a
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tomar en cuenta para el diagndstico y tratamiento de estos
problemas médicos:

1. Evitar la instalacion de terapias que lejos de aliviar los
sintomas prolonguen la agonia o tengan alto riesgo de
agregar morbilidad al paciente, o acelerar su muerte,
esto incluye quimioterapia intensa, intervenciones ex-
traordinarias (como ventilacion artificial, alimentacion
parenteral) y procedimientos dolorosos, que de ser ab-
solutamente necesarios deberan hacerse siempre bajo
sedacion o anestesia general.

2. Preferir la terapia ambulatoria y promover el egreso
hospitalario en la medida de lo posible.

3. Establecer prioridades de manejo. Es conveniente prio-
rizar el control de los sintomas al manejo de la enfer-
medad en si misma, especificamente cuando esto
Ultimo no implica el rapido control de los sintomas. En
algunos casos es necesario establecer una secuencia
(por ejemplo, controlar la ansiedad antes de iniciar psi-
coterapia o controlar el vomito para la administracion
de medicamentos orales).

4, Como via parenteral utilizar la via subcutanea siempre
que sea posible.

5. Evitar la realizacion de estudios de laboratorio y gabi-
nete cuando se anticipa que el resultado no modificara
significativamente el tratamiento.

Tratamiento de infecciones

Las infecciones deben ser siempre tratadas con antimicro-
bianos, aunque en general no se recomienda el empleo de
antibioticos de amplio espectro en el paciente con enferme-
dad terminal. Sin embargo, los esquemas deben ser indivi-
dualizados tomando en cuenta el tipo de proceso infeccioso
y el beneficio potencial, pues una infeccion no controlada
puede dar lugar a dolor y fiebre refractarios y ocasionar ma-
yor sufrimiento. La eleccion del esquema depende del foco
infeccioso, germen aislado y flora individual de cada hospi-
tal.

Los antibiéticos pueden proporcionar beneficios a pacien-
tes con procesos infecciosos que ocasionan dolor, pero tam-
bién pueden implicar un mayor nimero de punciones
venosas, lo cual no esta justificado en pacientes con expec-
tativas de vida muy corta.

Crisis convulsivas

Las crisis convulsivas representan una de las formas mas
frecuentes de comorbilidad neurolégica en el paciente
con enfermedad en fase terminal, y muchas veces el ma-
nejo debe enfocarse mas al control de las crisis que al
tratamiento de la causa (tumores cerebrales irresecables
y refractarios a tratamiento o metastasis cerebrales mul-
tiples).

Pueden ser generalizadas o focales, dependiendo de la
causa (hemorragia, tumores, trastornos metabolicos, etc.).
En términos generales, su tratamiento es el mismo que el de
las crisis convulsivas que se presentan en otro contexto y el
manejo farmacolégico comprende el control de la fase
aguda (crisis descontroladas) y fase cronica (crisis controla-
das), pero en el paciente con cancer en fase terminal habra
que considerar su mayor riesgo de intoxicacion debida a dis-
funcion organica y tomar en cuenta la via de eliminacion de
los farmacos cuando exista falla renal o hepatica.

Tratamiento oncolégico durante los cuidados
paliativos

Quimioterapia paliativa

Aunque hay muy poco escrito al respecto, la quimioterapia
puede ser un recurso de gran valor durante la fase terminal
de la enfermedad, ya que al reducir el tamano del tumor o
la carga leucémica, o al menos limitar la progresion de la
neoplasia se mejoraran los sintomas.

Frecuentemente se incurre en el error de pensar que toda
quimioterapia administrada en esta fase es paliativa, y no
es asi, pues un esquema intenso agregara morbilidad y pue-
de acelerar la muerte, contraponiéndose a los objetivos de
la terapia paliativa.

No es tan raro que se empleen esquemas de quimioterapia
estandar o de segunda linea, en pacientes que se encuen-
tran en la fase terminal de la enfermedad, una de las razo-
nes es la dificultad del médico para aceptar la falla al
tratamiento y finalmente la muerte.

Su empleo nunca esta justificado en casos de muerte in-
minente (horas a dias), por lo que el reconocimiento de esta
situacion es una destreza muy importante en el equipo de
cuidados paliativos.

Radioterapia paliativa

La radioterapia es componente esencial de un programa de
cuidados paliativos, dado su papel en el tratamiento de al-
gunos sintomas relacionados con el efecto compresivo del
tumor, incluyendo el dolor, pero a pesar de ello se considera
que es subutilizada en los nifios®'.

Una neoplasia refractaria puede mostrar algiin grado de
respuesta a radioterapia y esto contribuir a que mejoren los
sintomas, por lo que su uso debe ser considerado aln en
pacientes menores de 3 afos o cuyo tumor haya sido previa-
mente radiado, estimando siempre riesgo-beneficio.

Puede estar indicada en cualquier tumor primario o me-
tastasico, llegando a ser de particular beneficio en el mane-
jo del dolor ocasionado por metastasis a huesos y en casos
de obstruccion (por ejemplo, gastrointestinal).

En lesiones Oseas Unicas, la radioterapia puede darse en
una sola fraccion y con ello es posible obtener alivio com-
pleto. En lesiones 6seas multiples puede ser apropiada la
radiacion de varias lesiones en sesiones multiples.

Para determinar la dosis de radioterapia paliativa se su-
giere estimar primero la esperanza de vida, si ésta es menor
a 6 meses se prefiere una dosis baja y se pueden dar 10Gy
en 2 sesiones (5Gy por sesion), con intervalos de un dia. Si
es mayor a 6 meses, se pueden aplicar 30Gy en 10 fraccio-
nes (3Gy por fraccion), administrando una fraccion diaria de
lunes a viernes.

Cirugia paliativa

Se ha mencionado la importancia de clasificar los proce-
dimientos quirtrgicos en curativos, no curativos y palia-
tivos32.

La informacion disponible con respecto al uso de cirugia
paliativa en la poblacion pediatrica es limitada, pero si
parece haber un incremento en la necesidad de intervencio-
nes quirurgicas durante el manejo paliativo.

Durante los cuidados paliativos pueden presentarse situa-
ciones de urgencia en donde la necesidad de cirugia es muy
clara adn para el paciente y su familia, pero también es
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cierto que algunos procedimientos de tipo electivo contri-
buyen a mejorar la calidad de vida.

Las intervenciones quirurgicas mas comunes durante los
cuidados paliativos incluyen la colocacion de accesos vascu-
lares, el tratamiento de complicaciones debidas a quimiote-
rapia, radioterapia o a cirugias previas, el drenaje de
abscesos, la puncion para el drenaje de tumores quisticos o
la reseccion paliativa de tumores recurrentes/refractarios o de
metastasis, y en ocasiones la colocacion de sistemas de deriva-
cion ventricular para resolver la hipertension intracraneana
causada por hidrocefalia.

La cirugia paliativa de tipo electivo, puede ser la mejor
opcion en una determinada situacion, pero conlleva riesgos
que incluyen la posibilidad de muerte o mayor morbilidad.
Por ello, las decisiones son con frecuencia complejas y de-
ben ser tomadas conjuntamente con la familia, consideran-
do la opinion del paciente y verificando siempre que la
familia ha entendido el riesgo-beneficio del procedimiento.

Urgencias oncologicas

Las Urgencias Oncologicas son situaciones relacionadas con
el cancer y su tratamiento, que ponen en peligro la vida del
paciente o conllevan alto riesgo de secuelas.

Cuando un paciente que es portador de una neoplasia re-
fractaria a tratamiento oncoldgico desarrolla una condicion
de este tipo, es porque se encuentra en las fases finales de
su enfermedad terminal y probablemente en las Gltimas ho-
ras o dias de vida, por ello, las intervenciones deben ser
muy prudentes y consensuadas con la familia.

En términos generales, el manejo debe estar dirigido prin-
cipalmente al control de los sintomas que causen cualquier
tipo de sufrimiento (manejo del dolor, de la ansiedad, trans-
fusiones, uso de esteroides, hidratacion, etc.) y no necesa-
riamente a corregir la causa, menos aln en casos con
esperanza de vida muy corta. No es recomendable la inter-
vencion quirurgica para descompresion medular, ni el em-
pleo de quimioterapia intensa para una leucemia refractaria
que ocasiona lisis tumoral, aunque la quimioterapia o radio-
terapia paliativas si pueden ser de utilidad en algunos casos.
Muchas de las intervenciones que estan indicadas para pa-
cientes no refractarios, en pacientes con enfermedad ter-
minal s6lo tendran un beneficio transitorio y no eliminaran
el problema (procedimientos dialiticos, leucoféresis, colo-
cacion de catéteres, etc.), aunque otras si pueden propor-
cionar alivio y mejorar el problema (instalacion de un
sistema de derivacion peritoneal en casos de hipertension
intracraneana debida a hidrocefalia).

Cuidados de enfermeria

El papel de la enfermera es de suma importancia en el pa-
ciente pediatrico con una neoplasia en fase terminal, no
solo por ser la que ejecuta directamente gran parte del tra-
tamiento, sino por su papel para influir positivamente en
cada una de las areas del cuidado del paciente. Por todo
esto, es importante incluir siempre al personal de enferme-
ria en el equipo de cuidados paliativos.

Cuidados psicologicos/psiquiatricos

Las emociones del paciente y su familia que se relacionan
con la condicion de su enfermedad deben ser siempre ex-
ploradas de manera apropiada y con sensibilidad.

Cuando un miembro de la familia enfrenta una enferme-
dad terminal, el sistema familiar se desestabiliza y con fre-
cuencia la familia entra en crisis.

La comunicacién con la familia acerca de la condicion in-
curable debe ser honesta y precisa, y dejar claro que el pa-
ciente estd muriendo y va a morir, pues el lenguaje ambiguo
que emplea frases como “puede no mejorar” o “tal vez no
se cure” da lugar a malinterpretacion, confusion y falsas
expectativas. La comunicacion clara permite a la familia
despedirse del paciente, aclarar dudas y expresar senti-
mientos, ademas de prevenir la frustracion y enojo en la
familia, derivados de la falta de comunicacion con el nifio.

El enojo en los pacientes y sus familias es un problema
comun y de hecho es entendible, una reaccion de este tipo
cuando un ser querido, nifo o adolescente esta muriendo,
sin embargo en la practica, esta situacion puede dar lugar a
conflictos e interferir con el tratamiento paliativo, por ello
la intervencion psicologica es de gran relevancia y en este
caso tiene el objetivo de transformar el enojo en un senti-
miento mas positivo y en una relacion que facilite el trata-
miento.

En lo que respecta a la informacion que debe proporcio-
narse al niflo, hay muchos dilemas éticos, y esta en parte
sujeta a la edad y a la capacidad de entendimiento del nifo.
Pero diversos estudios han demostrado que los nifios saben
mas, de lo que creemos que saben.

En algunos casos y solo por indicacion del paidopsiquiatra,
puede estar indicado el uso de medicamentos antidepresi-
vos y ansioliticos. Dentro de los medicamentos recomenda-
dos en nihos se encuentra fluoxetina, cuya dosis
recomendada es de 5 mg/dia para menores de 8 afios inicial
y de 10 a 20 mg/dia (aumentar 10 mg después de una sema-
na); la sertralina, indicada cuando hay mayor componente
de ansiedad y cuya dosis es de 12.5 a 25 mg una vez al dia
(ajustar en forma ascendente 25 a 50 mg con intervalos de
por lo menos una semana, en caso de no obtener respuesta
clinica); y la venlafaxina, que en nifios de 8 a 12 afos se
administra a dosis inicial e 12.5 mg/dia por 3 dias, después
12.5 mg 2 veces al dia por 3 dias 'y 12.5 mg 3 veces al dia, y
en pacientes de 13 a 17 afhos se da a dosis de 25 mg por
toma (mismo esquema anterior).

Cuidado social

La condicion social, cultural y econémica del paciente con
cancer en fase terminal siempre debe ser evaluada, pues en
nuestro medio este tipo de problemas son causa frecuente
de falla en otorgar bienestar y buena calidad de vida en el
paciente con cancer que esta muriendo. En ocasiones son
necesarias las visitas domiciliarias para evaluar las condicio-
nes de la familia, la vivienda y su entorno, particularmente
en los casos en que se decide dar cuidados en casa.
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Cuidado espiritual

Las creencias, doctrinas y practicas relacionadas con el am-
bito espiritual son aspectos generalmente descuidados du-
rante el manejo médico de los pacientes con enfermedades
en fase terminal, y aunque algunos centros estan mostrando
un interés creciente al respecto, hasta el momento no exis-
ten estrategias o instrumentos para evaluar las necesidades
espirituales de los pacientes pediatricos con cancer.

Lo cierto es que estas creencias son con frecuencia un
elemento que hace menos dificil la fase terminal y facilita
la aceptacion de la muerte, tanto para el paciente como
para su familia. Durante la comunicacion, el equipo de cui-
dados paliativos debe ser siempre respetuoso e imparcial
ante todos los aspectos espirituales del paciente y su fami-
lia, es importante escuchar y evitar imponer las propias
creencias.

Cuidados en casa

Algunos paises cuentan con programas de cuidados en casa y
disponen de personal entrenado para la atencion domicilia-
ria y de centros para atender llamadas “call centers”. La
implementacion de estos recursos contribuye a mejorar
la calidad del manejo médico del paciente en su domicilio a la
vez que aumenta su calidad de vida, ademas de que reduce
los altos costos que implica la hospitalizacion prolongada.

A pesar de no contar con un programa sistematizado para
ofrecer cuidados profesionales en casa, si es posible ofrecer
el beneficio de manejo domiciliario a la mayoria de los pa-
cientes pediatricos con cancer.

Los requisitos para un manejo domiciliario efectivo inclu-
yen:

« Haber obtenido un control suficiente del dolor y de
otros sintomas, asegurar disponibilidad de los medica-
mentos indicados y una via apropiada para su adminis-
tracion.

e Que el paciente no curse con una condicion que impli-
que la necesidad de manejo hospitalario para aliviar o
prevenir el sufrimiento (dificultad respiratoria grave,
oclusion intestinal, anuria, etc.).

«  Contar con alternativas para la alimentacion en casa.

e Que la situacion de la familia garantice que el paciente
estara mejor en su casa que en el hospital.

Algunos casos pueden tener necesidades adicionales que
actualmente pueden ser resueltas a relativamente bajo cos-
to o a menor costo, que el que conlleva la hospitalizacion
prolongada:

« Infusion intravenosa continGia de narcéticos y para ello,
existen bombas de infusion portatiles de pequefo ta-
mafno que pueden ser alquiladas o compradas, o pro-
porcionadas temporalmente por la institucion.

«  Oxigeno suplementario, para lo cual se dispone de con-
centradores de oxigeno que pueden ser rentados.

« Intubacion por tiempo indefinido para pacientes con
estado neurovegetativo persistente sin automatismo
respiratorio, que requieren parametros minimos de
ventilacion, en cuyo caso existe la opcion del uso
de ventiladores portatiles.

Cuidados después de la muerte

Estos cuidados estan dirigidos a la familia e incluyen aspec-
tos médicos, legales, psicologicos y sociales.

1. Elinforme médico de la muerte cuando ésta ocurre en
el hospital.

2. Elaboracion de documentos médico-legales.

3. El estudio post-mortem cuando sea autorizado.

4, La preparacion del paciente para su traslado.

5. Apoyo en tramites funerarios.

6. Psicoterapia a corto y largo plazo para la elaboracion
del duelo en los familiares cercanos.

7. Entrevista para el informe del estudio post-mortem.

8. Estudio genético a familiares en algunos casos.

Hay factores que pueden interferir con la posibilidad de
proporcionar cuidados paliativos en esta etapa, como son el
sitio en que ocurre la muerte, el lugar de residencia de la
familia, caracteristicas culturales individuales de cada fa-
milia e incluso, el grado de satisfaccion con el tratamiento.

Una de las intervenciones mas importantes después de que el
paciente muere es el apoyo psicoldgico durante el duelo.

El duelo es un proceso de adaptacion emocional a una
pérdida, en este caso la muerte de un ser querido, que ter-
mina en la aceptacion de dicha pérdida. Es un proceso gra-
dual, de duracion variable y ocurre de manera distinta en
cada individuo.

Hay varias clasificaciones para describir las fases del due-
lo, una de las mas utilizadas pertenece a la Dra. Ross, ésta
incluye 5 etapas que no siempre ocurren en la misma se-
cuencia y tienen duracion muy variable: 1) negacion v aisla-
miento, 2) ira, 3) acto o negociacion, 4) depresiony 5)
aceptacion.

Principales obstaculos para otorgar cuidados
paliativos efectivos

Atender a un nifo o adolescente que muere es una situacion
particularmente dificil, requiere destrezas para el manejo
de los sintomas y para la comunicacion con paciente y su
familia. A continuacion se enlistan los principales obstaculos
que pueden interferir con los cuidados paliativos:

1. Discrepancias entre el personal médico acerca de la
condicion terminal del paciente.

2. Excesos terapéuticos derivados de la buena intencion
de controlar la enfermedad.

3. Falla en reconocer los sintomas clave que generan su-
frimiento al paciente.

4. Falta de conocimiento para prescribir ciertos medica-

mentos (por ejemplo, opioides o sedantes).

Inaccesibilidad a medicamentos opioides.

6. Prejuicios relacionados con el uso de opioides debido a
la preocupacion de la familia, y en ocasiones del perso-
nal médico del desarrollo de farmacodependencia o se-
dacion excesiva

7. Interrupcion de los farmacos indicados para el control
de los sintomas, cuando alin son necesarios.

8. Falta de recursos hospitalarios (Servicio de Medicina del
Dolor, anestesiologos para proporcionar anestesia en
procedimientos dolorosos, Servicio de Radioterapia).

Ul
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9. Subestimacion del beneficio de las intervenciones con
el argumento de la corta esperanza de vida de los pa-
cientes o de la toxicidad potencial del tratamiento.

10. Falta de guias de tratamiento.

11. Fallas al comunicar de manera sensible al paciente y su
familia, la informacion relacionada con la muerte.

12. Falsas expectativas del paciente o su familia de que la
enfermedad mejorara, con la consecuente negacion de
la condicion terminal del caso.

13. Pérdida de confianza de la familia o el paciente en el
médico o médicos tratantes.

14. Conflictos familiares.

15. Limitaciones econdmicas por parte de la familia.

16. Limitaciones sociales o culturales que afectan el apego
al tratamiento.

La tabla 6 enlista los recursos hospitalarios minimos para
proporcionar cuidados paliativos adecuados, a un paciente
pediatrico con cancer en fase terminal.

Los cuidados paliativos son un componente indispensa-
ble del tratamiento integral del paciente pediatrico con can-
cer, desafortunadamente, todavia no son una realidad para
todos los pacientes que los necesitan.

Para la implementacion de programas nacionales de cui-
dados paliativos efectivos es necesario un amplio enfoque
multidisciplinario y multiinstitucional, en donde participen
unidades médicas de primer, segundo y tercer nivel, pues
solo asi sera posible otorgar cuidados paliativos a todos los
nifios y adolescentes con cancer, independientemente de su
lugar de origen, afiliacion o recursos.

Tabla 6 Recursos hospitalarios minimos para proporcionar
cuidados paliativos, de manera apropiada a pacientes
pediatricos con cancer

1. Equipo multidisciplinario de cuidados paliativos, con
disponibilidad de al menos un integrante las 24 horas
del dia, todos los dias del afo.

2. Comité de bioética y/o de cuidados paliativos.

3. Un area para la permanencia de las familias cuyos
pacientes se encuentran al final de la vida
(idealmente un lugar de descanso).

4. Médico algologo o anestesiologo con entrenamiento o
experiencia en algologia.

5. Acceso a medicamentos para el control del dolor las
24 horas del dia, todos los dias del ano.

6. Uno o mas psicologos asignados al manejo psicoldgico
del paciente y su familia, por lo menos en dias habiles
durante el turno matutino.

7. Médicos pediatras las 24 horas del dia, los 365 dias del
ano.

8. Acceso a una Unidad de Radioterapia.

9. Posibilidad de comunicacion telefénica para las
familias cuyos pacientes no tienen rapido acceso a la
Unidad Hospitalaria.

Financiamiento

No se recibi6 ningun patrocinio para llevar a cabo este ar-
ticulo.
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