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Resumen

Este articulo pretende analizar el perfil clinico-epidemiolégico de los nifios bajo cuidados paliativos en un
hospital pediatrico de referencia en Ceara (Brasil). Este es un estudio de cohorte retrospectivo, cuantitativo,
de tipo serie de casos, realizado con 56 pacientes de hasta 2 afos, 11 meses y 29 dias de edad. Las enferme-
dades mas prevalentes fueron las del sistema nervioso y circulatorio, malformaciones congénitas, malforma-
ciones y anomalias cromosémicas. Las condiciones incapacitantes severas y no progresivas fueron el criterio
principal para incluir en paliacién. En la conferencia familiar, la madre estuvo presente en el 94,6% de las
ocasiones. El desenlace predominante fue la muerte (58,9%) asociada significativamente con enfermedades
del sistema circulatorio, sistema nervioso, uso de aparato respiratorio y ventilacion mecanica, sector deman-
dante y cuidados paliativos. Los cuidados paliativos pediatricos no relacionados con nifios con cancer generan
una nueva demanda a nivel hospitalario, requiriendo un equipo capacitado y sensible a esta nueva realidad.
Palabras clave: Cuidados paliativos. Pediatria. Perfil de salud. Epidemiologia. Enfermeria.

Resumo

Perfil clinico-epidemiolégico de criancas em cuidados paliativos de um hospital

O objetivo deste artigo ¢ analisar o perfil clinico-epidemiolégico de criancas acompanhadas por um servico
de cuidados paliativos em um hospital pediatrico de referéncia no Ceara. Trata-se de estudo de coorte
retrospectivo, quantitativo, do tipo série de casos, realizado com 56 pacientes de até 2 anos, 11 meses e
29 dias de idade. As doencas mais comuns foram as do sistema nervoso, circulatério, malformacgdes con-
génitas, deformidades e anomalias cromossomicas. As condi¢des incapacitantes graves e ndo progressivas
foram o principal critério para inclusdo na paliacdo. Na conferéncia familiar, a mae esteve presente em
94,6% das ocasides. O desfecho predominante foi dbito (58,9%), apresentando associacio significativa
com as doencas do aparelho circulatério, sistema nervoso, uso de dispositivo respiratério e ventilagdo
mecanica, setor solicitante e cuidados paliativos. Conclui-se que os cuidados paliativos pediatricos ndo
relacionados a criangas com cancer tém gerado uma nova demanda a nivel hospitalar, exigindo uma
equipe capacitada e sensivel a essa nova realidade.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Pediatria. Perfil de satde. Epidemiologia. Enfermagem.

Abstract

Clinical-epidemiological profile of children in palliative care

This study analyzes the clinical-epidemiological profile of children assisted by the palliative care services of
a reference hospital in Cear3, Brazil. A retrospective, quantitative, case series cohort study was conducted
with 56 patients aged up to 2 years, 11 months and 29 days. Nervous system and circulatory system diseases,
congenital malformations, deformities, and chromosomal anomalies were the most common illnesses.
Severe and non-progressive disabling conditions were the main criteria for inclusion in palliative care. As for
family conference, the mother was present in 94.6% of the cases. Death (58.9%) was the main outcome, being
associated with circulatory system and nervous system diseases, use of respiratory device and mechanical
ventilation, requesting sector and palliative care. In conclusion, pediatric palliative care aimed at non-cancer
patients has generated new hospital demands, requiring a trained team sensitive to this new reality.
Keywords: Palliative care. Pediatrics. Health profile. Epidemiology. Nursing.
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Ante el aumento de diagnésticos tempranos y
avances terapéuticos que posibilitan la supervivencia
a largo plazo de pacientes con enfermedades créni-
cas complejas (ECC), los cuidados paliativos han ido
ganando cada vez mas espacio en los servicios de
salud, con el objetivo de promover el alivio del sufri-
miento y mejorar la calidad de vida del individuo®.

En el ambito de la pediatria, los cuidados palia-
tivos son entendidos como el cuidado activo y
total brindado a los nifios y adolescentes desde el
diagnostico hasta el final de la vida, abarcando las
dimensiones fisica, emocional, social y espiritual.
El principal objetivo es mantener la calidad de
vida del nifo, nifia o adolescente, asi como apo-
yar a la familia®.

Datos de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) *estiman que 40 millones de personas nece-
sitan cuidados paliativos anualmente. En cuanto a
los nifos, la mayoria (98%) vive en paises de ingresos
bajos y medios. Acerca de la cantidad de servicios de
cuidados paliativos ofrecidos a la poblacion, el estudio
de Thomas Lynch? pone de manifiesto la expansion
de estos servicios en el mundo, sin embargo, en el
2011, solo 136 de los 234 paises (58%) tenian al
menos un servicio de cuidados paliativos.

En Brasil, el mapeo realizado por la Asociacion
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)?®sefiala
un aumento en la cantidad de establecimientos
que ofrecen estos servicios en el pais. Segln esta
investigacion, hasta agosto del 2018 habia 177 ser-
vicios de cuidados paliativos. De estos, solo el 21%
atendia al publico pediatrico.

Este estudio también mostré que menos del
10% de los hospitales brasilefios cuentan con un
equipo de cuidados paliativos. Asi, esta realidad
interfiere negativamente en la gestion de los usua-
rios que se encuentran en potenciales condiciones
de muerte y sufrimiento®.

En el Hospital Infantil Albert Sabin (Hias) tienen
lugar alrededor de 830 hospitalizaciones al mes*.
La institucion ofrece tratamiento en varias especia-
lidades pediatricas, clinicas y quirldrgicas, y es un
referente en el diagnéstico de enfermedades raras
y ECC. Desde el 2017 cuenta con el apoyo de un
servicio de cuidados paliativos pediatricos (CPP).

El equipo que conforma el servicio de CPP del
Hias es de caracter consultivo y volante. Ofrece
respaldo asistencial y apoyo técnico-pedagédgico en
las diversas unidades de hospitalizacién del centro,
salvo en la oncologia, ya que la institucién cuenta

con un equipo de cuidados paliativos especifico
para esta especialidad.

Se trata de un equipo multidisciplinario minimo?,
integrado por un médico paliativo, un enfermero,
un psicélogo y un asistente social, que se activa
segln la percepciéon del médico responsable por
medio de una solicitud de decisién. Esta disposi-
cioén organizacional permite establecer el cuidado
compartido entre los equipos asistenciales de
referencia, combinando la atencién con las necesi-
dades complejas del paciente y sus familiares.

Cabe resaltar que el equipo consultor del
servicio de CPP no asume la coordinacion de los
cuidados. Actla como un grupo de apoyo que
orienta conductas paliativas. El plan de cuidado
terapéutico es discutido y elaborado por medio
de la conferencia familiar, una herramienta de
abordaje sistémico mas sofisticada de manejo
comunicacional e involucramiento con la familia.

La experiencia como enfermero residente en
pediatria en este escenario permitié reconocer al
equipo del CPP como un poderoso divulgador del
enfoque de los cuidados paliativos, que esta en
constante contacto con los equipos asistenciales
de diversas unidades hospitalarias. A pesar de esto,
se percibe que aun hay dificultades para trabajar con
equipos que no son conscientes de esta perspectiva
Y que se requiere mas tiempo para esta adaptacion.

Teniendo en cuenta la necesidad de potenciar
el cuidado de los nifos por medio de los cuidados
paliativos, se constatd que, en la literatura del campo
de la pediatria, el tema fue mejor explorado a par-
tir de principios del siglo XXI, con una mayor canti-
dad de investigaciones relacionadas con el enfoque
de la asistencia paliativa para nifios con cancer.

Por otra parte, existen pocos estudios sobre
el enfoque paliativo en enfermedades pediatricas
no oncoldgicas. En ese sentido, la ampliacion del
conocimiento sobre las caracteristicas clinicas y
epidemiolégicas de nifos en cuidados paliativos
no oncolégicos puede potenciar el cuidado a este
publico, favoreciendo la elaboracién de estrategias
dirigidas a brindar atencién integral a esos individuos.

Objetivo

Analizar el perfil clinico-epidemiolégico de los
nifos bajo seguimiento en un servicio de cuidados
paliativos de un hospital pediatrico de referencia
en lared publica en el estado de Cear4, Brasil.
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Método

Diserfio, periodo y lugar de estudio

Se trata de un estudio de cohorte retrospectivo,
con disefo cuantitativo, del tipo serie de casos,
guiado por la herramienta Strengthening the
reporting of observational studies in epidemiology
(Strobe)®. La investigacion se desarrollé en el servicio
de cuidados paliativos pediatricos del Hias, institucién
de referencia en la red estatal de salud de Ceara, en el
periodo de agosto del 2020 a febrero del 2021.

Poblacion, criterios de inclusion y exclusion

La poblacion del estudio estuvo compuesta
por 56 ninos de hasta 2 afos, 11 meses y 29 dias,
admitidos en el CPP entre los anos 2018 y 2019.
Como criterio de inclusion, era necesario que se
hubiera realizado una conferencia familiar con
la presencia de los familiares del nifo, el equipo
asistencial de referencia y el equipo del servicio de
CPP. Se excluyeron de la investigacién a los nifios
diagnosticados con cancer porque no formaban
parte del publico objetivo.

Protocolo del estudio

La recopilacion de datos se realizé por medio de
un instrumento elaborado por el autor para extraer
datos clinicos (incluida informacion obstétrica,
parto y posparto), epidemiolédgicos y sociodemo-
graficos. En la primera etapa, se evaluaron los
formularios de solicitud de inclusién en los CPP,
observando los criterios de inclusion, exclusién y
los datos relacionados con el instrumento. En la
segunda etapa, se analizaron las historias clinicas
de todos los pacientes con los criterios de elegibi-
lidad de la investigacion.

Andlisis de resultados y estadisticas

Los datos recopilados se digitaron y se alma-
cenaron en el programa Microsoft Office Excel,
versiéon 2010, y se analizaron en el software
Statistical Package for Social Sciences (SPSS),
considerando la clasificacion de la Association
for Children with life Threatening Conditions and
their Families (ACT). Las condiciones elegibles
para CPP se clasificaron en cuatro grupos, como se
muestra en el Cuadro 17.

Cuadro 1. Condiciones elegibles para cuidados paliativos en pediatria (Fortaleza/CE, Brasil, 2021)

Grupo Ejemplo

Condiciones en las que la cura es posible,
pero puede fallar.

Situaciones clinicas que requieren un tratamiento
complejo y prolongado.

Cardiopatias congénitas o adquiridas complejas, insuficiencia
organica con indicacion de trasplante, etc.

Fibrosis quistica, anemia falciforme, insuficiencia renal crénica,
enfermedades neuromusculares, etc.

Circunstancias en las que el tratamiento es paliativo Formas graves de osteogénesis imperfecta, algunas anomalias

desde el diagnéstico.

Condiciones incapacitantes severas y
no progresivas.

cromosémicas como las trisomias 13 y 18, etc.

Prematuridad extrema, paralisis cerebral severa, anoxia
severa, etc.

Fuente: Sociedade Brasileira de Pediatria’.

Ademas, se aplicé la prueba de chi-cuadrado
de Pearson a las variables dicotémicas, conside-
rando como significativo p menor o igual a 0,05y
un indice de confianza del 99%.

Resultados

Los resultados se presentaran en tablas que
aborden los datos sociodemograficos y clinico-
-epidemiolégicos, permitiendo una visién mas

clara del perfil de los pacientes en cuidados palia-
tivos pediatricos.

Los datos presentados en la Tabla 1 apuntan
a una discreta superioridad del sexo femenino
(51,8%) y un predominio de nifios en el rango de
edad de lactantes (76,8%). Con relacion a la pro-
cedencia, se observd que la mayor parte de los
pacientes procedia de municipios fuera de la capi-
tal y region metropolitana de Fortaleza (51,9%).

Las enfermedades mas prevalentes en este
rango de edad, de forma acumulativa —es decir,

Investigacion
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que podrian manifestarse combinadas con otro tipo
de enfermedad—, fueron las del sistema nervioso
(53,6%), seguidas de las malformaciones congénitas,
deformidades y anomalias cromosémicas (48,2%)
y de las enfermedades del aparato circulatorio
(32,1%). En ese sentido, se resalta que el 76,8% de
los nifos con enfermedades del aparato circulatorio
tenia alglin tipo de cardiopatia congénita.

Clinicamente, el 58,9% de los ninos necesi-
taba algun tipo de soporte respiratorio, como una
mascara/catéter de oxigeno, ventilacion no inva-
siva o ventilacion mecanica invasiva, mientras que
el 48,2% necesitaba una sonda gastrica/enteral o
gastrostomia para la alimentacion.

Tabla 1. Datos sociodemograficos y caracteristicas
de los nifos bajo seguimiento en un servicio de
cuidados paliativos pediatricos (Fortaleza/CE,
Brasil, 2021)

Perfil sociodemografico n %
Sexo
Masculino 27 48,2
Femenino 29 51,8

Rango de edad
Neonato (>28 dias) 12 21,4

Lactante/Preescolar (29 dias a 2 afios,
11 meses y 29 dias)

Procedencia (n=54)
Fortaleza y region metropolitana 26 48,1

Otros municipios del estado 28 51,9

Perfil clinico-epidemiolégico
Capitulo de la CIE (n=56)

Enfermedades del sistema respiratorio 3 5,4
Enfermedades endocrinas,

.. L 3 5,4
nutricionales y metabélicas
E'nfermed'ades del aparato 18 321
circulatorio
Enfermedades del sistema nervioso 30 53,6
Enfermedades del aparato digestivo 3 5,4

Malformaciones congénitas,
deformidades y anomalias 27 48,2
cromosémicas

Enfermedades genitourinarias 7 12,5

Necesidad de soporte respiratorio

Tabla 1. Continuacion

Perfil sociodemografico

Necesidad de ventilacion mecanica

invasiva

Si 27 48,2
No 29 51,8
alimentacion

Si 33 58,9
No 23 41,1

Numero de hospitalizaciones

1 27 48,2
2 11 19,6
>3 18 32,1

Numero de hospitalizaciones en unidad
de cuidados intensivos (UCI)

Ninguna 13 23,2
1 39 69,6
>2 4 7,1

CIE: Clasificacion Internacional de Enfermedades

En cuanto a las hospitalizaciones, el 48,2% fue
hospitalizado una sola vez, el 19,6% dos veces y
el 32,1% fue hospitalizado mas de tres veces.
El nimero de ingresos en la UCI mostré que el
69,6% de la muestra estuvo al menos una vez
en esa unidad.

La Tabla 2 muestra los datos obstétricos y
de parto de los nifos bajo seguimiento en CPP.
Las madres tenian edad entre 15y 35 afios (77,5%)
y acudieron a entre unay seis consultas prenatales
(56,8%). En cuanto al parto, se observa que la
mayoria de los nifios nacié por cesarea (56,3%),
de término (61,7%), con peso normal (65,2%) y
buena vitalidad (67,5%).

Tabla 2. Caracteristicas obstétricas, del parto y del
posparto de nifios bajo seguimiento en un servicio
de cuidados paliativos pediatricos (Fortaleza/CE,
Brasil, 2021)

Variables obstétricas

Edad materna (n=40)

Si 33 58,9 15-35 afos 31 77,5
No 23 41,1 >35 afos 9 22,5
continda... continda...
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Tabla 2. Continuacion

Variables obstétricas \| %

Numero de consultas prenatales (n=37)

Ninguna 1 2,7
1-6 consultas 21 56,8
>7 consultas 15 40,5

Variables del parto
Tipo de parto (n=48)

Natural 21 438
Cesarea 27 56,3
(n=47)
Prematuro 18 38,3
De término 29 61,7

Clasificacion segtn el peso al nacer
(n=47)

Extremadamente bajo peso (<1000g) 2 4.4
Muy bajo peso (<1500 g) 4 8,7
Bajo peso (<2500g) 8 17,4
Normal (2500-4000 g) 30 65,2
Macrosémico (>4000 g) 2 4,4

Clasificacion segun el Apgar al quinto
minuto (n=40)

Asfixia moderada 9 22,5
Asfixia leve 4 10
Buena vitalidad 27 67,5

La Tabla 3 presenta los datos relacionados con
el perfil de cuidados paliativos pediatricos. En ella,
se identifica que la mayoria de los nifios tenian
condiciones incapacitantes severas y no progre-
sivas (58,9%) y estaban bajo cuidados paliativos
continuos (71,4%). Las unidades de cuidados inten-
sivos pediatricos y neonatales fueron los sectores
que mas solicitaron la decisién de la comisién de
CPP (60,7%). Se observé que el 89,3% de los nifios
tuvo una sola conferencia familiar, con la partici-
pacion del médico responsable en el 46,7% de las
ocasiones, de la madre en el 94,6% y del padre
en el 55,4%. Se evidencié la poca participacion de
otras categorias profesionales (1,7%). En cuanto al
desenlace, la mayoria de los nifios fallecié (58,9%) y
el 41,1% recibié alta/transferencia hospitalaria.

La Tabla 4 muestra la asociacién entre la muerte
y algunas variables clinicas y en cuanto a los CPP.

Hubo una asociacion significativa entre el desenlace
estudiado y las siguientes variables: enfermedades
del aparato circulatorio, del sistema nervioso, uso de
dispositivo respiratorio y ventilacion mecanica,
sector solicitante y tipos de cuidados paliativos.
No hubo evidencia de una asociacién significativa
entre las demas variables estudiadas.

Tabla 3. Caracteristicas en cuanto a los cuidados
paliativos pediatricos en un servicio de cuidados
paliativos pediatricos (Fortaleza/CE, Brasil, 2021)

Datos relacionados con el perfil de
cuidados paliativos pediatricos

Clasificacion seguin el grupo de
condiciones elegibles

Condiciones para las cuales la cura es

posible, pero puede fallar 9 e
Condiciones que requieren un

. . 2 3,6
tratamiento complejo y prolongado
Condiciones en que el tratamiento es 12 214
paliativo desde el diagnéstico ’
Condmongs incapacitantes severas y 33 58,9
no progresivas
Tipo de cuidados paliativos pediatricos
Cuidados exclusivos 16 28,6
Cuidados continuos 40 71,4
Sector que solicita la decision de la
comision de cuidados paliativos
Enfgrmerlas/blo‘ques/umdades de 29 39.3
pacientes especiales
Unidades de cuidados intensivos 34 60.7

pediatricos y neonatales

Numero de conferencias familiares

1 50 89,3
2 6 10,7
Médico responsable 26 46,4
Otros profesionales de la salud 1 1,7
Madre 53 94,6
Padre 31 55,4
Hermano(a) 4 7,1

Tio(a) 14 25

Abuelo(a) 9 16,1
Otros(as) 6 10,7
Alta/transferencia 28 411
Muerte 33 58,9

=
N —)
o
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=
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Tabla 4. Asociacion entre variables clinicas y de cuidados paliativos con relacion al desenlace de muerte
(Fortaleza/CE, Brasil, 2021)

) Muerte
Variables

Tipo de enfermedad

Enfermedades del aparato respiratorio

Si 1(25) 3(70)
0,498*
No 22 (42,3) 30 (57,7)
Enfermedades del aparato circulatorio
Si 3(16,7) 15 (93,3)
0,011*
No 20 (52,6) 18 (47,4)
Enfermedades del sistema nervioso
Si 17 (53,1) 15 (46,9)
0,034*
No 6 (25) 18 (75)
Enfermedades del aparato digestivo
Si 1(25) 3(75)
0,498*
No 22 (42,3) 30 (57,7)
Malformaciones congénitas, deformidades y
anomalias cromosémicas
Si 6(27,3) 16 (72,7)
0,091*
No 17 (50) 17 (50)

Uso de dispositivo de salud

Soporte de dispositivo nutricional

Si 16 (48,5) 17 (51,5)
0,177*
No 7 (30,4) 16 (69,6)
Soporte de dispositivo respiratorio
Si 8 (24,2) 25 (75,8)
0,002*
No 15 (65,2) 8 (34,8)
Ventilacion mecanica
Si 7 (12,5) 23 (74,1)
0,026*
No 16 (55,2) 13 (44,8)

Caracteristicas en cuanto a los cuidados
paliativos pediatricos

Sector solicitante

Enfermeria 14 (63,6) 6 (36,4)
0,006*
Unidades de cuidados intensivos pediatricos 9 (26,5) 25 (73,5)
Tipo de cuidados paliativos pediatricos
Exclusivos 3(18,8) 13 (81,3)
0,032*
Continuos 20 (50) 20 (50)

*Prueba chi-cuadrado de Pearson
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Discusion

Histéricamente, los cuidados paliativos se han
asociado a pacientes en etapa terminal, general-
mente afectados por enfermedades neoplasicas.
En pediatria, aunque la mayoria de las publicacio-
nes se centran en nifos y adolescentes con cancer,
este concepto se extiende a otras condiciones®.

La dificultad para comprender los cuidados
paliativos, o incluso la obstinaciéon terapéutica,
ha afectado la calidad de vida de nifios y adolescen-
tes en todo el mundo. Segun Irina S. Tirado-Perez?,
pocos nifios con enfermedades incurables tienen
acceso a los servicios de cuidados paliativos,
lo que lleva a muchos de ellos a vivir sin alivio de
los sintomas, en condiciones inadecuadas, lejos del
contacto familiar y en un ambiente hospitalario
hasta el momento de la muerte.

Los datos presentados en este estudio indican
que la mayoria de los nifios bajo seguimiento del
servicio de CPP del Hias presentan condiciones
incapacitantes severas y no progresivas y estan en
conformidad con los criterios para recibir cuidados
paliativos concomitantes con los tratamientos de
la enfermedad. Se evidencié que las enferme-
dades del sistema nervioso, las malformaciones
congénitas, las anomalias cromosémicas y las
enfermedades del aparato circulatorio, como las
cardiopatias congénitas, también son condiciones
elegibles para recibir cuidados paliativos. En ese
sentido, hubo una asociacién significativa
(p=0,011) entre la presencia de enfermedades del
aparato circulatorio y el desenlace de muerte.

Desde esta perspectiva, aunque no se evidencié
una asociacién estadistica, las malformaciones
congénitas prefiguran una de las principales causas
de mortalidad en nifios de hasta 1 aifo de edad.
Entre las malformaciones, la cardiopatia congé-
nita es la mas frecuente, y es la segunda causa de
muerte dentro de los 30 dias de vida®’. Aunque
se trata de una malformacién, en este estudio,
las cardiopatias congénitas fueron consideradas
como enfermedades del aparato circulatorio,
lo que puede explicar la asociacion significativa.

El perfil del prenatal y del parto mostré que
el 75,6% de las madres no se encontraban en el
rango de riesgo gestacional, habian acudido a
entre una y seis consultas prenatales y tuvieron
a sus hijos en edad gestacional de término y con

peso normal. Estos datos sefialan que, ademas de
las condiciones obstétricas, las enfermedades pasi-
bles de CPP también son un reflejo de los avances
terapéuticos ocurridos desde la segunda mitad
del siglo XX. Las mejoras tecnolégicas han permi-
tido una mayor esperanza de vida y, por lo tanto,
un aumento en la prevalencia de enfermedades
cronicas pediatricas 12,

En este estudio, el 58,9% de los nifos necesi-
taba algln tipo de soporte respiratorio o un dis-
positivo para la nutricion, como una gastrostomia.
La tecnologia en salud tiene como principal funcién
superar los limites y las dependencias del nifo,
colaborando para mantener el equilibrio de las
funciones corporales*®. Desde esta perspectiva,
se entiende que el grupo de condiciones crénicas
complejas presenta una mayor dependencia de
tecnologias y del uso de multiples medicamentos
y tratamientos. Este estudio evidencié una asocia-
cién significativa entre el uso de un dispositivo res-
piratorio (p=0,002) —como la ventilacién mecanica
invasiva (p=0,026)— vy el desenlace muerte, lo que
revela que estos pacientes, por su nivel de grave-
dad y dependencia, tienen mayor riesgo de muerte.

Ademas, las hospitalizaciones pueden ocurrir
de forma prolongada y frecuente en este grupo,
y es comln que ocurran ingresos en unidades
de cuidados intensivos pediatricos (UCIP). En ese
sentido, los datos de esta investigacion revelan que
el 32,1% de los nifios evaluados necesité mas de
tres ingresos hospitalarios.

Es de destacar que el 60,7% de las solicitudes
de apoyo para los servicios de cuidados paliativos
procedio de la UCIP. Este hallazgo puede apuntar a
una solicitud tardia de apoyo de los cuidados palia-
tivos para el paciente, reflejo de una comprension
equivocada de muchos profesionales de la salud
sobre el inicio de esta practica, porque creen que la
paliacion solo debe comenzar cuando el paciente
esta en un proceso activo de muerte. Tal hecho fue
evidenciado por la asociacion significativa entre la
solicitud de la decisién por parte de la UCIP y el
desenlace de muerte, reflejo de la mayor gravedad
y riesgo inminente de muerte de estos pacientes.

Cabe resaltar que la literatura actual indica la
inclusién en los cuidados paliativos a partir del
diagnéstico de una enfermedad limitante o poten-
cialmente mortal’. Esta medida ayudaria a los
pacientes y sus familiares a aceptar y adaptarse a la
enfermedad, lo que influiria en su calidad de vida.
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Una de las estrategias para implementar estos
cuidados es la realizacién de la conferencia familiar.
En este estudio, el 89,3% de los nifios tuvo al
menos una conferencia familiar. Esta herramienta
permite el contacto del equipo de cuidados palia-
tivos con la familia y el paciente, ademas de ser un
momento para discutir la enfermedad, la respuesta
al tratamiento, los planes y las perspectivas, y para
compartir angustias, inquietudes y dudas 4.

La conferencia familiar contribuye para la ela-
boracién de un plan terapéutico mas democratico,
que favorezca la adherencia al cuidado y el pro-
tagonismo de la familia, teniendo en cuenta los
deseos del paciente. Ademas, mejora la rela-
cién terapéutica/de confianza entre el equipo
asistencial, la familia y el paciente.

Se pudo observar que el médico responsable no
participé en el 53,6% de las conferencias familiares,
estando presente Unicamente el médico paliati-
vista, lo que denota una relativa adherencia a los
cuidados paliativos y poca comprensiéon por parte
de los profesionales de la salud sobre la importan-
ciay el papel central de la CPP en esos momentos.

Se identificé una baja participacion de trabaja-
dores de otras categorias asistenciales en la confe-
rencia familiar. Tal hecho puede estar relacionado
con la sobrecarga de trabajo, lo que compromete
la presencia de estos profesionales o incluso su
concienciacion respecto al tema. En ese sentido,
se resalta que las decisiones sobre los cuidados
paliativos deben involucrar y reconocer que todos
los interlocutores son importantes, incluyendo
en este ambito al equipo multiprofesional y a la
familia, y no solo al médico .

Con respecto a la participacion familiar,
se observé una presencia significativa de la madre.
Esto denota la importancia de las mujeres en el
cuidado durante el proceso salud-enfermedad
del nifo. Sin embargo, también revela la sobre-
carga que asumen, ya que, ademas de ser madres,
desempefan las funciones concomitantes de
esposas, trabajadoras, hijas, amas de casa, etc.

Ademas, el proceso de hospitalizacién de
un(a) hijo(a) trastorna la rutina familiar y el bie-
nestar fisico y emocional de las madres, lo que
se manifiesta por medio de sentimientos como
inseguridad, miedo y tristeza *.

Por lo tanto, se resalta la importancia de
incluir a toda la familia en este proceso, ya que
los niflos no siempre tienen el desarrollo cognitivo

necesario para entender su condicién de salud.
Ademas, para que el proceso de CPP se lleve a
cabo de forma efectiva, es necesario contar con
una red de apoyo familiar fuerte, interconectada y
consciente de su papel.

Limitaciones del estudio

Las principales limitaciones de esta inves-
tigacién son el tamafo de la muestra y la difi-
cultad de obtener informacién de las historias
clinicas, ya que muchos datos no fueron locali-
zados o fueron registrados de forma superficial.
Se recomiendan estudios futuros que brinden
seguimiento, de forma prospectiva, a los pacientes
bajo cuidados paliativos, con el objetivo de obte-
ner datos no incluidos en este estudio.

Contribuciones para este dmbito

La investigacion favorece la ampliacion del
conocimiento sobre nifios en cuidados paliativos,
cuyo diagnostico de base no es el cancer, contri-
buyendo asi a una practica que considere las espe-
cificidades de este publico. Ademas, podra apoyar
estrategias que tengan como objetivo promover la
calidad de vida de estos individuos.

Consideraciones finales

Dado lo anterior, se puede apreciar que los
CPP anteriormente asociados a la terminalidad
de la vida han ampliado su significado y alcance.
En ese sentido, este estudio reveld el predominio
de las condiciones incapacitantes severas y no
progresivas, lo que seiala los impactos resultantes
de los avances en el area de la salud. Tal realidad
ha permitido la sobrevida de nifos y adolescentes.

Paralelamente a esta situacion, la oferta de ser-
vicios de CPP se ha incrementado, aunque todavia
no de forma expresiva. La capacitacién de los pro-
fesionales de la salud en esta area es fundamental,
ya que son los responsables del cuidado de la salud
del binomio nifio/familia.

El desenlace muerte presenté una asociacién
significativa con las enfermedades del aparato cir-
culatorio, del sistema nervioso, uso de dispositivo
respiratorio y ventilacién mecanica, solicitud de
la decision del servicio de CPP en UCIP y cuidados
paliativos exclusivos.
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