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RESUMEN

Se presentan los casos clinicos de dos nifios con cancer en la fase final de
la vida, se describe el tratamiento otorgado en ésta etapa a base de sedaciéon y
analgesia paliativa para proporcionar confort a los pacientes y ofrecer tranquilidad
a los familiares. Realizamos revision de la literatura en la cual se sustenta el
empleo de sedacion y analgesia en ésta etapa, asi como el uso de medicamentos
como midazolam y morfina. Con la informacion que se da en éste articulo
esperamos que el personal médico se convenza de que la sedacion y la analgesia
oportunas son Utiles y benéficas en la fase agonica de los enfermos.

Palabras clave: fase agonica, sedacién, analgesia paliativa, midazolam, morfina.



ABSTRACT

We present the case of two children with cancer in the final stage of life, we
describe the treatment given in this phase based on palliative sedation and
analgesia to provide comfort to the patients and to offer calm to the relatives. We
reviewed the literature information on support of sedation and analgesia at this
stage of life, and the use of drugs such as midazolam and morphine. With the
information provided in this article we expect physicians to convince themselves
that opportune sedation and analgesia are useful and beneficial at the terminal
stage of life.

Key words: end of life, palliative sedation, analgesia, midazolam, morphine.

INTRODUCCION

La inminencia de muerte en un nifio es una experiencia devastadora para el
paciente y para su familia, en particular cuando padece una enfermedad crénica,
de curso fatal. En estos casos, la medicina curativa no es una opcion realista y el
enfoque de atencion se debe dirigir a ayudar a los pacientes y familiares a tener la
mejor calidad de vida el tiempo restante y a evitar el sufrimiento innecesario, tal es
la labor principal de los Cuidados Paliativos *.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define los cuidados paliativos
como “el cuidado activo y total de los pacientes en el momento en que su
enfermedad no responde a las medidas curativas. Su principal objetivo es el
control del dolor y otros sintomas, asi como los problemas emocionales, sociales y

espirituales” *.
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Se define a un paciente en estado terminal como “aquel enfermo con un
padecimiento agudo, subagudo o mas habitualmente cronico, de curso inexorable
y sujeto s6lo a manejo paliativo”. El Manual de ética del American College of
Physicians lo considera como “aquel cuya condicidén se cataloga como irreversible
reciba o no tratamiento, y que muy probablemente fallecera en un periodo de tres

a seis meses” 2.

En la fase terminal se pueden distinguir dos momentos:

La fase preagodnica, debida a la falla de una o més de las funciones vitales y la
evolucion a la fase agonica y la muerte en ausencia de reanimacion °.

La fase ago6nica, que es el momento mismo de “morir”. Este estado es irreversible
y marca la aparicion de los primeros signos de descerebracion y la alteracion de
las funciones neurovegetativas °. Su duracién es variable, puede ser de horas o
dias.

Cuando un paciente se halla en el tramo final de su vida, el objetivo
prioritario no sera habitualmente la salvaguarda a ultranza de la misma, sino la
preservacion de la calidad de esa vida que todavia queda. La falta de comprension
de lo anterior frecuentemente ha llevado a la obstinacién terapéutica, conocida
también como ensafiamiento terapéutico, con un gran sufrimiento del paciente y
de su familia *.

Desde el punto de vista ético y terapéutico, la sedacion paliativa o terminal
es una maniobra terapéutica dirigida a aliviar el sufrimiento del paciente y no el

dolor, pena o afliccion de la familia o del equipo sanitario *.
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El término “sedacién terminal” fue introducido por Enck en 1991 Ctadoen s
Desde entonces algunos investigadores han expresado insatisfaccion con este
término, ya que da la impresion de que el objetivo de la sedacion es inducir la
muerte. Debido a que este no es el caso, algunos han argumentado que el término
sedacion paliativa es mas apropiado. Este término describe mejor el propésito real
de aliviar o paliar sintomas dificiles °.

El término sedacion paliativa fue establecido por primera vez por
Materstvedt y Kaasa, en junio de 2000. Subsecuentemente, el empleo de los
términos sedacién paliativa y terapia de sedacién paliativa han tomado
importancia. Otros términos usados en lugar de sedacion terminal, incluyen
“sedacion para el malestar intratable en la muerte” y “sedacién terminal” °.

La Asociacién Médica Noruega define la sedacion paliativa como “depresion
farmacoldgica del nivel de conciencia con el fin de aliviar el sufrimiento que no
puede ser aliviado de otra forma”. De Graeff y Dean han definido varios niveles de
sedacion paliativa, lo cual ayuda a la comprension de este concepto: leve,
intermedia y profunda °. Sedacién profunda es la que mantiene al paciente en
estado de inconsciencia *.

Como Cuidados Paliativos (CP) entendemos que se trata de sedacion
exclusivamente por administraciéon de farmacos apropiados para disminuir el nivel
de conciencia del enfermo con el objeto de controlar algunos sintomas. En el
curso del tratamiento de pacientes en fases avanzadas y terminales de su
enfermedad, donde la estrategia terapéutica es paliativa, podemos precisar dos
conceptos diferentes pero relacionados: sedacién paliativa y sedacién terminal, en

los que la administracion de farmacos sedantes pretende tratar diversos



problemas clinicos: ansiedad, disnea, insomnio, crisis de panico, hemorragia,
sedacién previa a procedimientos dolorosos, etc. *

La Asociacion Europea (AE) para CP define a la Sedacion Paliativa (SP)
como el empleo de medicamentos destinados a inducir disminucién o la abolicién
de la conciencia con el fin de aliviar el sufrimiento intratable con una aceptacion
ética. A pesar del progreso en el tratamiento de los sintomas, los que son
refractarios a la enfermedad de base aln causan angustia. °

Aungue la sedacion paliativa ha ganado interés en la investigacion y se
acepta como una terapia importante y necesaria en los cuidados paliativos, las
guias solo existen para adultos. En cambio se conoce muy poco sobre la viabilidad
y efectividad de la SP en nifios °.

En pacientes en etapa terminal, principalmente oncologicos, el dolor es el
sintoma mas frecuente y llega a requerir de opioides potentes para su control,
entre los mas empleados se encuentran morfina, buprenorfina y fentanyl; sin
embargo, es bien sabido que existen mitos que impiden que se empleen en forma
oportuna en los pacientes ’.

El dolor que sufren los nifios durante la enfermedad, independientemente
de la etiologia, es causa significativa de angustia en los padres. ¢Por qué
entonces parece haber renuencia al manejo enérgico del dolor? Las razones
incluyen que para algunos padres, las palabras “morfina” o “metadona” conjugan
creencias sociales, culturales y familiares, que pueden o no pueden compartir con
el equipo de salud de sus hijos. Los médicos también tienen renuencia a tratar el
dolor con opioides. Algunas de las razones son las siguientes:

. Carecer de suficientes conocimientos relacionados al manejo del dolor.



. Conceptos erroneos acerca de la frecuencia y gravedad de los efectos
secundarios de los farmacos, tales como depresién respiratoria.

. Inquietud acerca de que los opioides acortaran la vida.

. Preocupacion de que al aumentar la dosis de opioides, se elevara el riesgo
de tolerancia, y por tanto serd mas dificil el control del dolor conforme la
enfermedad progrese ’.

Se concluye que aun existe renuencia y muy poca participacion por parte
del personal médico para iniciar sedacion y analgesia en los pacientes en la fase
terminal, principalmente en la agonica.

A continuacion se presentan dos casos clinicos en los que se describe el
abordaje que realiza el Servicio de Cuidados Paliativos (CP) y Clinica del Dolor
(CD) en relacion al tratamiento de confort que deben recibir los pacientes en fase

terminal.

INFORME DE LOS CASOS

Caso 1. Nifia de 3 afios de edad, con retinoblastoma del ojo derecho con invasién
del canal medular y las cintillas Opticas. No habia posibilidad de tratamiento
oncoldgico. Debido al dolor en las extremidades inferiores la paciente recibi6
tratamiento a base de tramadol a 1 mg/kg/do cada 8 horas y ketorolaco a 0.5
mg/kg/do cada 8 horas. En el ultimo internamiento ingresé al area de Urgencias
con diagnostico de neumonia adquirida en la comunidad. Se solicitd interconsulta
al servicio de Cuidados Paliativos(CP) y Clinica del Dolor(CD), el cual encontré a
la nifia en fase agonica, con dificultad respiratoria, ansiosa, con dolor al movilizar

las cuatro extremidades. Se entrevistd a los padres y se acord6 con ellos que lo
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adecuado para la paciente fue no prolongar la agonia y el sufrimiento, por lo cual
se sugirio darle un sedante para disminuir ansiedad y opioides para el dolor. Se
les informé el riesgo-beneficio de esta sugerencia. Los padres aceptaron la
sedoanalgesia. Se inici6 el tratamiento a base de midazolam a 25 pg/kg/h, a dosis
respuesta, oxigeno con mascarilla y morfina. Se consideré que la nifia pudiera
tener dolor neuropatico por la enfermedad infiltrante. Se inici6 una infusion de
morfina en infusion a 0.03 mg/kg/h, con rescates a 0.8 mg (dosis adicional), y
oxcarbazepina a 6 mg/kg/do cada 8 horas. Al dia siguiente, la paciente se hallaba
sin dolor, aunque sin sedacion adecuada. Se incremento la dosis de midazolam a
50 pg/kg/h y posteriormente a 100 pg/kg/h; la frecuencia cardiaca y respiratoria se
normalizarén después de iniciar sedoanalgesia. La paciente no tuvo angustia, lo
cual tranquilizé a los familiares y al personal médico, pues se evitd el sufrimiento

de la nifia. Fallecio tranquila a las 48 horas de iniciar sedacién y analgesia.

CASO 2. Nifio de 6 afios de edad con leucemia linfoblastica aguda, de alto riesgo
por carga tumoral. Mientras se encontraba en remisiébn completa continua, tuvo
una recaida a médula 6sea y se hospitalizé por colitis neutropénica la cual remiti6,
posteriormente present6 dolor intenso en extremidades inferiores. Se le administré
tramadol a 1 mg/kg/do cada 8 horas. La Clinica del Dolor (CD) indicé buprenorfina
en infusion a 0.3 pg/kg/h, mas paracetamol a 15 mg/kg/do cada 8 horas, vy
rescates (dosis adicional) de buprenorfina a 1 pug/kg/do. El tramadol se suspendié.
Debido a que el nifio continué con dolor de leve a moderado en extremidades
inferiores, se le administré morfina en infusibn a 0.015 mg/kg/h, continu6 el

paracetamol sin cambios y se suspendio la buprenorfina. Debido a que continuaba
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con dolor, se incremento la infusion de morfina a 0.02 mg/kg/h, mas rescates
(dosis adicional). Tuvo dolor dental causado por un absceso apical crénico, que
evolucion6 a necrosis perialveolar y requirié internamiento en Unidad de Terapia
Intensiva, con choque séptico por Pseudomonas aeruginosa. Por plaguetopenia
persistente no fue candidato a realizar revision quirdrgica del area mencionada en
cavidad oral. En este periodo el Servicio de Oncologia considerd que el nifio no
responderia al tratamiento oncoldgico. El paciente continuaba con dolor somético
y neuropatico a pesar de la infusion de morfina a 0.02 mg/kg/h y rescates (dosis
adicional). El Servicio de Cuidados Paliativos (CP) opiné que el nifio debia recibir
el tratamiento de confort necesario, incluyendo el control estricto del dolor y
transfusiones. Debido al dolor persistente en cavidad oral se incremento la infusion
de morfina de 0.04 mg/kg/h a 0.05 mg/kg/h méas rescates (dosis adicional). Se
percibié que el dolor del paciente se debia mas a la ansiedad, ya que en cuanto el
familiar se retiraba, se tornaba irritable. Por otra parte referia dolor generalizado.
Se explicé a la madre que debido a la ansiedad del paciente estaba indicado darle
un ansiolitico y se le informé el riesgo-beneficio de ello. Ella lo aceptd. Se indicé
clonazepam via oral a 0.05 mg/kg/d, y que en caso de no tolerar la via oral, se le
iniciara midazolam a 50 pg/kg/h. No obstante lo anterior, el sedante con
clonazepam se administrd hasta dos dias después de la indicacion por el servicio
tratante, debido al temor a que el nifio falleciera con ésta medida. El dolor y la
angustia del paciente hicieron necesario darle dexmedetomidina (Precedex) por su
efecto sedante, ansiolitico y analgésico en infusion a 0.2 pg/kg/h con disminucién
paralela en la dosis de morfina a 0.04 mg/kg/h, asi como rescates. El paciente
seguia teniendo dolor en las extremidades inferiores, polipnea y distension

abdominal. Por lo anterior se incrementé dexmedetomidina a 0.3 pg/kg/h, se
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agrego fentanyl en infusién a 2 pug/kg/h, previa suspension de la morfina. No hubo
cambios clinicos con este tratamiento. Se le administr6 midazolam a 50 pg/kg/h
con incremento a 100 pg/kg/h para sedarlo. Finalmente el paciente fallecid, la
sedacion se inici6 15 horas antes del deceso. El personal médico y el familiar

expresaron que el sufrimiento fue prolongado e innecesario.

ANALISIS

El primer paciente recibi6 tratamiento con analgesia y sedante de forma
oportuna. No fue asi en el segundo caso, ya que la sedacion se retraso.

La importancia de dar un tratamiento adecuado del dolor y los sintomas en
el final de la vida est4 bien reconocida, como lo sefiala Mc Carthy 2, pero dicho
tratamiento no siempre se da en forma oportuna y eficiente. La falta de educacion,
los aspectos éticos y legales, los recursos econdmicos limitados y la politica de
salud de cada pais, actian como barrera para proveer cuidados paliativos
pediatricos efectivos °. El Gltimo caso clinico representa la incomprensién por parte
del personal médico respecto al tratamiento de la fase terminal.

El ejercicio de la medicina siempre ha planteado dilemas éticos y ha exigido
del médico una elevada calidad moral. Sin embargo, en ninguna otra época como
en la actual se han planteado tantos y tan complejos problemas morales a los
médicos. Esto se observa en la provision de cuidados especiales a los pacientes
en la fase terminal de su enfermedad. El acercamiento a una muerte tranquila sin
estorbos terapéuticos innecesarios, que prolongan la agonia, en un clima de

confianza, comunicacion e intimidad, donde la familia ocupe un lugar relevante,
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cerca del paciente, procurandose apoyo mutuo, y donde la meta de la atencion
sea la preservacion de la calidad de vida y el confort de los enfermos y familiares,
mediante el control adecuado de los sintomas, la satisfaccion de sus necesidades
y el apoyo emocional necesario *°.

La sedacidbn no tiene nada que ver con una practica eutanasica.
Sucintamente, en la sedacion la intencion es aliviar una incomodidad, la angustia o
ansiedad intolerables. La forma de lograrla consiste en la administracion de un
farmaco sedante y el resultado es el alivio de esos terribles sintomas. En la
eutanasia el objetivo es producir la muerte del paciente, administrando un farmaco

letal 1

. Ademas, la eutanasia solo se realiza con la peticién y voluntad del enfermo
terminal quien tiene un sufrimiento intolerable. En México, no es permitida 2.

Las bases legales de la sedacion y analgesia se encuentran en la Ley
General de Salud quién expresa en las fracciones del “TITULO OCTAVO BIS DE
LOS CUIDADOS PALIATIVOS A LOS ENFERMOS EN SITUACION
TERMINAL”, el sustento y amparo de iniciar un tratamiento que elimine el
sufrimiento en estos pacientes 3.

Puesto que un nifio legalmente no puede tomar decisiones, se establece en
el Articulo 166 BIS-8 que si un enfermo terminal es menor de edad, las
decisiones serdn asumidas por los padres o el tutor, y a falta de éstos, por su
representante legal. En el Articulo 166 BIS-9 se expresa que los cuidados
paliativos se proporcionaran desde el momento en que se diagnostica el estado
terminal de la enfermedad por el médico especialista. El Articulo 166 BIS-16 hace

referencia a que los médicos tratantes podran suministrar farmacos paliativos a un

enfermo en situacion terminal, aun cuando con ello se pierda el estado de alerta o
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se acorte la vida del paciente. El Articulo 166 BIS-21 expresa que la eutanasia
gueda prohibida. En tal caso se atendera a lo que sefalan las disposiciones

penales aplicables =*.

INDICACION DE SEDACION Y ANALGESIA

Existen situaciones donde la sedacién es una medida de urgencia en la cual
el médico que la prescribe asume la responsabilidad. Cuando una situacion es
previsible, es fundamental que la prescripcién sea anticipada . Pritchard et al
sefialan que los sintomas agobiantes, refractarios a las intervenciones, causan
angustia al nifio enfermo y los padres, lo cual debe tratarse enérgicamente, con el
fin de procurar alivio del sufrimiento del paciente y también de los padres quienes
se veran afectados después de la muerte de su hijo**. Los sintomas refractarios a
la enfermedad de base son indicaciones precisas para la SP °.

Un sintoma es considerado como refractario cuando el médico percibe que
las intervenciones: 1) sean incapaces de proporcionar alivio adecuado, 2) se
asocien de morbilidad aguda o crénica excesiva o intolerable, 3) probablemente
proporcionen poco alivio dentro de un tiempo razonable. Entre los sintomas
refractarios se encuentran agitacion, delirio, disnea, dolor, convulsiones. Algunas
situaciones urgentes pueden ser hemorragia masiva, asfixia, disnea terminal
severa, crisis de dolor inmenso, ataques de panico '°. Antes de ser calificados
como refractarios, estos sintomas justifican una evaluacion cuidadosa vy
asesoramiento del especialista, a fin de asegurar que el nifio cuente con el apoyo

de la manera mas adecuada °.



13
El sufrimiento y la angustia son fendmenos subjetivos y solo los pacientes pueden
determinar cuando los sintomas son intolerables. Si un nifio o un adolescente no
puede expresar el grado de malestar, las percepciones de la familia y del personal

deben ser suficientes °.

No existe suficiente evidencia que describa la sedacion en la fase terminal
de la vida para los nifios. Sin embargo, el que se carezca de estos datos no
significa que en la practica sea inusual °. Existen pocos estudios retrospectivos de
los sintomas experimentados por los nifios previos al fallecimiento. Robinson €%
Por 18 describe 44 nifios con fibrosis quistica que fallecieron. El 86% recib6é un
opioide en la fase agonica. La indicacion fue dolor toracico, disnea o ambos.
Desafortunadamente la adecuacion de la terapia no se menciond. Sirkia ' por 16
indica en su evaluacion, la necesidad de tratar el dolor y la adecuacién de la
analgesia para nifios con cancer que fallecieron y que recibieron cuidados
paliativos. En este estudio retrospectivo los padres indicaron que el 89% de los
nifios recibié tratamiento para el dolor y que la analgesia adecuada se logr6 en el
81%. Drake et al estudiaron en forma retrospectiva 30 pacientes; durante la dltima
semana de vida, 13 (43.3%) lograron una sedacién adecuada con midazolam
intravenoso a la dosis media de 150 pg/kg/h y con limites de 60-500 pg/kg/h. La
prescripcion de analgésicos opioides en 21 (70%) fueron tratados con morfina
intranvenosa a dosis media de 0.078 mg/kg/h y con limites de 0.01- 1.01 mg/kg/h.
La mayoria de los nifios se encontraban “siempre confortables” o “usualmente

confortables” en la ultima semana (64%), el ultimo dia (76.6%) y en la ultima hora

(93.4%) °. Pousset et al informaron que de 165 muertes de pacientes de uno a 17
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afios de edad entre junio de 2007 y noviembre de 2008, el 21.8% habian recibido
sedacion continda y profunda en la fase terminal. Las benzodiacepinas se
emplearon como Unica droga para sedacion en 19.4% de los casos,
benzodiacepinas combinadas con morfina en 50% y la morfina como Unica droga
en el 25%. El 30.6% de los pacientes con cancer que recibié sedacion profunda,
fallecio; el resto, con padecimientos no oncoldgicos incluyeron causas externas
(19.4%), enfermedades del sistema nervioso central (11.4%), congénitas (8.3%),

cardiovascular (5.6%) y otros (25%) *'.

Postovsky et al sefialaron que los signos y sintomas como convulsiones,
dolor o insuficiencia respiratoria son las causas que mas frecuentemente requieren
sedacion en el final de la vida de pacientes con tumores cerebrales y sarcomas *2.

El principal y Unico objetivo de la SP es aliviar el sufrimiento de un nifio en
fase terminal. Es fundamental convencer a los padres que la SP es el tratamiento
mas apropiado para ayudar a su hijo en esta fase de su enfermedad. Ambos, el
equipo tratante y los padres deben estar conscientes de que la SP no esta
destinada a acortar la vida del nifilo, aunque esta posibilidad existe como efecto
secundario de esta terapia °. Para apoyo de esto Ultimo existe el “principio del
doble efecto” el cual sefiala que una medida puede tener dos consecuencias: una
intencional, que es aliviar el sintoma refractario, y el segundo efecto, no
intencional, es que el paciente puede morir *°. Las leyes mexicanas aceptan esta
postura *2.

De Graeff et al argumentan que el principio del doble efecto no es aplicable
a la sedacion paliativa, ya que cuando se administra correctamente no acorta la

vida y “porque la muerte del paciente no es malo” %°.
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MIDAZOLAM

Solo o combinado con analgésicos como la morfina es de los
medicamentos que se emplean con mas frecuencia para la SP. El midazolam
inicia su accién muy rapido en dos a tres minutos °; su vida media es de 1.9 + 0.6
horas !, Tiene efectos sedante, ansiolitico y anticonvulsivo; se puede aplicar en la
misma via con otros medicamentos, incluyendo morfina; por lo tanto, es un
medicamento ideal para la SP en la mayoria de los casos. Su eliminacion del
organismo no se ve afectada por la insuficiencia hepatica o renal durante la fase
terminal de la vida y su valoracion se realiza facilmente con el logro del efecto
deseado °. Produce ligera depresién miocardica y vasodilatacién arterial y venosa,
reduce la tensién arterial hasta un 15%, y aumenta la frecuencia cardiaca. Estos
efectos son bien tolerados en pacientes euvolémicos y pueden amortiguarse con
la infusion lenta. Su uso simultaneo con opidceos potencia el efecto sedante y
puede causar depresion respiratoria .

Dosis y vias de administracion:

Perfusion continua: 0.05-0.4 mg/kg/h.

Vias alternativas:

Oral: 0.5 a 0.7 mg/kg, inicio, 20-30 minutos.
Rectal: 0.5 a 1 mg/kg, inicio, 10 minutos.

Nasal: 0.2 a 0.4 mg/kg, inicio, 15 minutos.
Sublingual: 0.2 a 0.5 mg/kg, inicio, 15 minutos %

Este farmaco es el ideal para nifios hospitalizados.
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MORFINA

Es el mas conocido y usado de los opioides, se emplea para tratar el dolor
moderado y severo en pacientes en cuidados paliativos pediatricos. Los estudios
en nifios han demostrado su seguridad y eficacia. La morfina es un agonista puro
gue se une y activa a los receptores U en el sistema nervioso central. La activacion
de estos receptores produce euforia, analgesia, dependencia fisica y depresion
respiratoria. Casi toda la morfina es convertida por metabolismo hepatico en los
metabolitos 3 y 6 glucuronido (M3G y M6G). EI M6G ha demostrado tener
actividad analgésica mucho mayor pero atraviesa la barrera hematoencefalica
pobremente, mientras que el M3G no tiene actividad analgésica significativa. La
morfina se puede dar por las vias oral, sublingual, subcutanea, intravenosa, rectal,
intratecal o por via epidural *. En mas de 1000 nifios atendidos en la Unidad de
Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Pediatria (INP) no se ha observado
depresion respiratoria con el uso de morfina. Tiene una vida media mas
prolongada, de 2 a 4 horas y obliga a una vigilancia estrecha de la funcién

respiratoria. Aporta una analgesia mas duradera.

Carga: 0.1-0.3 mg/kg/3-4 horas (IV o IM)
Infusion: 0.01-0.06 mg/kg/h (1V)
Epidural: 0.05-0.1 mg/kg carga; 0.01 mg/kg/h
Suspensién: 0.3 mg/kg/4 horas (oral) %
Su indicacion principal es como analgésico. Hay que sefialar que muchos
trabajos sobre sedacién no dan cifras sobre su uso. Es un farmaco muy usado

especialmente en pacientes en quienes el dolor y la disnea son frecuentes. El uso
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de morfina exclusivamente como sedante es una mala opcién médica, ya que se
dispone de farmacos con un mejor perfil sedante *.

Friedrichsdorf sefiala que la administracibn de opioides con o sin
benzodiacepinas, unido a los cuidados de confort para aliviar la disnea y el dolor,

mejoran la calidad de vida del nifio 2.

Finalmente el Comité Nacional Americano de Etica (CNAE) recomienda que
la SP se puede proporcionar a pacientes que no estan en condiciones de tomar
decisiones a través del consentimiento de un familiar, ya que un nifio enfermo, sin
duda no tiene la capacidad para entender y tomar decisiones acerca del cuidado al
que va a ser sometido. Pero acorde a la edad, los nifios deberian expresar su

decision, expresar sus temores y confiar su situacion °.
CONCLUSION

Por los informes de la literatura y lo expuesto en los dos casos relatados, se
recomienda emplear sedacidén y analgesia en la fase terminal de un paciente
pediatrico. Uno de los aspectos mas importantes es el manejo del duelo, ya que
de acuerdo con Kreicbergs et al, “los dos elementos mas impactantes sobre la
vivencia del duelo de los padres de nifios con cancer que fallecen, son el
sufrimiento fisico y la agonia prolongada del paciente” . Con el uso de la
sedoanalgesia adecuada en el momento oportuno, la etapa posterior a la muerte
es mas facil de sobrellevar y de aceptar, ya que la Ultima imagen que perciben los

padres es la de un paciente sin sufrimiento.

Sin embargo, hasta el momento no existen estudios prospectivos que

evallen la efectividad de la sedacion y analgesia en pacientes en la fase terminal
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y con sintomas refractarios al tratamiento, principalmente dolor y disnea. Por este
motivo en el Instituto Nacional de Pediatria se pretende crear una linea de
investigacion relacionada con sedoanalgesia en esta fase, para control del dolor y
de la disnea. De esta forma se sustentaria la importancia del bienestar del
paciente, con sedoanalgesia, en la inteligencia que no se acorta la enfermedad de
base, la cual continuara evolucionando. Se espera que nuestra recomendacion
sirva al personal médico a tomar consciencia para iniciar éste tratamiento

oportunamente.
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