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MOTIVOS DE ATENCION MEDICA DEL PACIENTE PEDIATRICO
CON CANCER EN FASE TERMINAL DE LA UMAE HOSPITAL DE
PEDIATRIA CENTRO MEDICO NACIONAL SXXI

INTRODUCCION:
El paciente con enfermedad terminal, con alto riesgo de muerte o con
prondstico de muerte inminente, es aquel que padece una enfermedad avanzada
progresiva e incurable, con falta de posibilidades razonables de respuesta al
tratamiento curativo, estos pacientes presentan numerosos problemas o
sintomas intensos, que conllevan un gran impacto emocional para él mismo, sus
familiares y el equipo terapéutico que le atiende, estando su situacion
relacionada implicita o explicitamente con la presencia de la muerte y un
pronostico de vida inferior a seis meses.!
Se han establecido criterios bien definidos para poder catalogar a un enfermo
como terminal y son:

1. Diagnostico de enfermedad avanzada, progresiva e incurable

2. Falta de respuesta al tratamiento especifico

3. Pronodstico de vida no mayor a seis meses

4. Numerosos sintomas intensos, multifactoriales y cambiantes

5 Gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico.2
Sin embargo es dificil definir en que momento se considera a un paciente como
terminal, lo cual dependera del tipo de tumor, estadio al diagndéstico y respuesta
al tratamiento especifico; algunos nifios mueren repentina e inesperadamente;
otros presentan una evolucidon torpida, gradual e incluso predecible y otros

presentan largos periodos de mala evoluciéon con episodios de crisis, que en un



momento se vuelven fatales o se agregan infecciones, sangrados, u otros
problemas que al final condicionan la muerte del paciente.3

Reconocer la inminencia de la muerte es inevitable al observar la realidad de las
condiciones clinicas del paciente, y su falta de respuesta a pesar del tratamiento
apropiado.4

Aproximadamente el 25% de los pacientes pediatricos con diagnoéstico de cancer
eventualmente fallecen por esta enfermedad; esto hace al cancer una de las
causas mas frecuentes de muerte no accidental en nifios.5 En México la
mortalidad por enfermedades neoplasicas se ha incrementado de 28.1 x
100,000 habitantes en 1955 a 52.6 x 100,000 habitantes en 1995. En nifios
menores de 15 anos la mortalidad por neoplasias malignas de 1980 a 1995 fue de
20.3%, muy similar a lo reportado en la literatura mundial. ¢

De aquellos nifios con enfermedad terminal, 80% fallecieron de una enfermedad
progresiva, y el resto, de complicaciones relacionadas con el tratamiento. El
49% de los nifios murieron en el hospital; y cerca de la mitad de estas muertes
ocurri6 en la unidad de cuidados intensivos.”

Wolfe y colaboradores?” -recientemente demostraron que los nifios en fase
terminal de alguna enfermedad oncologica experimentan una mayor
prevalencia de sintomas como fatiga, dolor y disnea, durante el tltimo mes, lo
que resulta en un sufrimiento significativo, y generalmente poco éxito en el
control de la sintomatologia. El manejo agresivo de estos sintomas es una
prioridad en estos pacientes; los sintomas de dificil control deben considerarse
urgencias médicas que requieren evaluacion directa e intervencion temprana.

Los problemas clinicos que requieren atencién médica son los siguientes:



La fatiga es el sintoma mas coman que experimentan los nifios en fase
terminal, generalmente es multifactorial: se relaciona con la enfermedad
subyacente, el tratamiento de la misma, los factores asociados con
enfermedades intercurrentes incluyendo anemia, infecciones,
compromiso respiratorio, desnutricién, compromiso renal, cardiaco y
hepatico, dolor crénico y factores psicosociales como ansiedad y
depresion.

El dolor es otro de los sintomas que se presenta en estos pacientes,
generalmente resultado de la terapia aplicada mas que de la enfermedad;
en estos ninos el dolor se relaciona con enfermedad avanzada; mas del
80% de los nifios con cancer avanzado presentan dolor. Sin embargo
aquellos con enfermedades hemato-oncologicas presentan dolor de
menor duracién comparado con aquellos con tumoraciones s6lidas-

El distress psicoldogico puede causar sufrimiento en los pacientes
terminales y sus familias; datos preeliminares muestran una alta
prevalencia de depresion en nifios con céncer. La evidencia de abulia,
pérdida de la esperanza, culpa e ideas suicidas pueden ser los mejores
indicadores de depresion, la cual requiere tratamiento con psicoterapia y
medicamentos. La ansiedad puede ser un factor que influya en el manejo
del dolor en estos pacientes.

En los nifios con enfermedades hematoncologicas y en aquellos con
tumores solidos con metastasis a médula 6sea, pueden ocurrir anemia y
trombocitopenia en las fases terminales.

También pueden presentarse crisis convulsivas, principalmente en

aquellos pacientes con tumores intracraneales o con metastasis



cerebrales, o en su defecto con hemorragias secundarias a
trombocitopenia.

» Es importante determinar durante esta etapa la conducta a tomar en
estos pacientes al presentar fiebre, iniciar tratamiento con antibioticos
empiricos, o en caso de presentar datos de foco infeccioso probable
iniciar tratamiento especifico que de acuerdo a evolucion puede incluso
ser manejado en su domicilio; s6lo en caso de infecciones graves
establecer manejo intrahospitalario explicando a los padres el riesgo de
muerte por sepsis.

» El sindrome de anorexia-caquexia en estos pacientes es
extremadamente comin en nifos y frecuentemente se asocia a evolucion
torpida y finalmente la muerte, agregado a otros sintomas
gastrointestinales como la nausea, el vomito, la constipacién y en otros
casos la obstruccion intestinal incluso.

» La disnea es un sintoma muy comudn en estos pacientes y que requiere
un tratamiento eficaz de acuerdo a la causa de la misma, de las cuales la
més comun se relaciona a presencia de metastasis pulmonares que
interfieren con el intercambio de oxigeno.”

La asesoria y manejo de los sintomas y el sufrimiento en los nifios es dificil;
pocos métodos son validos y apropiados para medir el sufrimiento y la calidad
de vida en estos nifios.

La atencion de los pacientes que atraviesan por una enfermedad terminal
requiere del establecimiento en su entorno de cuidados paliativos y calidad de
vida. Los cuidados paliativos son los cuidados totales, activos y continuados del

paciente terminal y su familia por un equipo multidisciplinario de profesionales,



cuando la expectativa médica no es la curacion. Calidad de vida se refiere al
ambito que permite el desarrollo de las aspiraciones racionales de una persona;
integra lo espiritual, religioso, psicologico, cultural, afectivo, social, econémico,
laboral y fisico.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha propuesto su propia definicion:
“Es el cuidado activo y total de aquellas enfermedades que no responden a
tratamiento curativo. El control del dolor y de otros sintomas, asi como la
atencién de aspectos psicoldgicos, sociales e incluso espirituales, es primordial.
La meta de la medicina paliativa es conseguir la mejor calidad de vida de los
pacientes y sus familias; proporciona alivio del dolor y de otros sintomas
estresantes, integra los aspectos psicologicos y espirituales en el cuidado, ofrece
un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como
sea posible hasta la muerte, y apoya a la familia durante la enfermedad del
paciente y durante el duelo.”

Los tratamientos curativos y paliativos no son mutuamente excluyentes, sino
que son una cuestion de énfasis en diferentes etapas de la enfermedad. En el
momento que se agota un tratamiento curativo, se entra en una etapa de franca
progresion de la enfermedad, por lo que se deberan orientar los objetivos
terapéuticos exclusivamente al bienestar del enfermo y su familia.

Existe un conflicto inherente en los cuidados del paciente terminal entre las
medidas extremas y los esfuerzos para minimizar el sufrimiento global.

En Europa se estd llevando a cabo un estudio multicéntrico acerca de los
tratamientos que se establecen a los pacientes terminales al final de su vida, se
ha visto que hasta en un 71% de los casos se ofrecen medidas bésicas como

hidratacion, una nutricién adecuada y medicamentos; y aquellas medidas que



prolongan la vida por mas de un mes, como ventilacion mecanica,
procedimientos invasivos son menos comunes y se observaron con una
frecuencia entre 10 y el 2%. 10
La terapia paliativa contra el cancer puede prolongar la vida y disminuir el
sufrimiento; alternativamente, la administracion de un tratamiento implica un
nimero mayor de ingresos al hospital, y la posibilidad de complicaciones
relacionadas a la quimioterapia. Sin embargo, existen estudios realizados en
adultos que muestran una mejoria en la calidad de vida en aquellos que reciben
esta quimioterapia, comparados con los que no la reciben; sin embargo esta
relacién no se ha estudiado en nifios 1*. Wolfe y colaboradores encontraron que
solo el 13% de los padres refirieron como meta de la quimioterapia paliativa
durante la fase terminal el disminuir el sufrimiento; en la mayoria de los padres
la meta fue prolongar la vida. La decisién de continuar el tratamiento en estos
casos, debe establecerse después de un cuidadoso balance entre la eficacia, las
potenciales complicaciones relacionadas al tratamiento y el impacto psicologico.
12
Las condiciones apropiadas para el inicio de los cuidados paliativos en pediatria
incluyen:

% Cuando el tratamiento curativo probablemente falle: cancer avanzado o

con pobre prondstico
% Cuando se requiere tratamiento intensivo a largo plazo con la finalidad
de mantener la calidad de vida: inmunodeficiencias severas, fibrosis

quistica.



% Condiciones progresivas en las que el tratamiento es exclusivamente
paliativo después del diagnostico: formas severas de osteogenésis
imperfecta.

% Condiciones que involucran alteraciones a largo plazo, con extremada
vulnerabilidad a complicaciones: prematurez extrema, dafio cerebral
secundario a hipoxia.

En la esfera practica incluye los siguientes elementos:

a) Fisicos: identificar el dolor y otros sintomas.

b) Psicosociales: identificar miedos y preocupaciones del nifio y su familia,
discutir las experiencias previas con la muerte, u otros eventos
traumaticos.

c) Espirituales: asesoria espiritual o religiosa.

d) Plan de cuidados avanzados: discutir la trayectoria de la enfermedad,
identificar las metas del tratamiento. 4

Muchos de estos cuidados paliativos pueden realizarse en casa, sin embargo la
mayoria de los nifios muere en el hospital; se ha visto que los nifios menores de
17 afos en estas condiciones implican un 0.4% de todas las admisiones
hospitalarias. 4

Murray y cols observaron que aquellos padres cuyos hijos fallecieron en casa,
presentan menos ansiedad y depresion que aquellos que fallecen en el hospital.
Sin embargo cuando no es posible por las condiciones del paciente, los
cuidados en casa, es muy importante establecer los cuidados paliativos del
enfermo, sin exagerar en las medidas de atencion y cuidado de los mismos. 13
En Estados Unidos, los seguros médicos cuentan con una cobertura del 20 al

100% de los gastos la cual se va ampliando de acuerdo al tiempo de sobrevida



del paciente e incluye cuidados hospitalarios, farmacos utilizados por el
paciente, transporte, y va desde los 100 doélares hasta los 3600 délares al dia;
sin embargo la mayoria no cubren los cuidados que se otorgan en domicilio.
De acuerdo a Felder y cols 4 en un estudio retrospectivo realizado en el 2000,
los gastos en cuanto a cuidados de salud muestran un claro incremento al
acercarse la muerte; ademas de existir evidencia en cuanto a que los costos de
pacientes en etapa terminal son mayores a menor edad del paciente; esto se
explica en cuanto a que existe un incremento en la demanda de servicios de
salud al acercarse la muerte o agravarse el estado del enfermo. En aquellos
pacientes mayores de 65 anos se observo una disminucién significativa en el
costo a mayor edad de los pacientes: sin embargo el resultado y la extension de
la cobertura del seguro influye en cuanto a los gastos médicos en los tltimos
dos afios de vida. Ademas que en pacientes de menor edad es mas comun el uso
de medicina de alta tecnologia lo que eleva los costos; sin embargo estos
estudios son en pacientes adultos, sin enfatizar en aquellos en edades
pediatricas. La atencién integral de estos pacientes mejora su calidad de vida, y
la ayuda a la familia facilita la resolucion del duelo posterior. 9
Los objetivos de atencion de estos pacientes son los siguientes:

1. Atencion integral, individualizada y continua

2. El enfermo y la familia son la unidad a tratar

3. Promover la autonomia y dignidad del enfermo en cuanto a las decisiones

terapéuticas

4. Concepcion terapéutica activa, actitud rehabilitadora y dindmica. 3



En los tultimos 5 anos la demanda de consulta y el ntimero de ingresos
hospitalarios al servicio de Oncologia y Hematologia de este hospital se ha
incrementado, con un promedio de 91.15 y 69.1%, respectivamente, en cuanto a
porcentaje de ocupaciéon hospitalaria, en base a las camas asignadas a cada
servicio. 15

En nuestro hospital no se habia estimado la frecuencia y el motivo de visitas al
servicio de Admisién Continua e internamientos no programados que requieren
los pacientes con cancer en fase terminal, asi como los recursos diagnostico-
terapéuticos utilizados durante su atencidon. En otros lugares se conoce la
importancia de identificar las necesidades de atencién de estos pacientes a fin
de establecer los cuidados paliativos necesarios para mejorar su calidad de vida,
disminuir las visitas no programadas y la frecuencia de hospitalizaciones.

Los objetivos del presente trabajo fueron: conocer los motivos de atencion
médica, en cuanto a consulta externa, hospitalizacion y atenciéon en Urgencias,
del paciente pediatrico con cancer en fase terminal del Hospital de Pediatria
CMN SXXI y los recursos diagnostico- terapéuticos empleados en estos

pacientes.



PACIENTES Y METODOS:

Se realiz6 un seguimiento de una cohorte de todos aquellos pacientes
pediatricos de 0 a 16 afios con diagnostico de cancer atendidos en el Hospital de
Pediatria CMN SXXI, que fueron considerados por su servicio tratante en etapa
terminal de su enfermedad, en el periodo de Mayo del 2005 a Mayo del 2006,
utilizando como punto de corte la fecha al diagnostico de fase terminal de la
enfermedad, es decir, aquellos pacientes sin respuesta a tratamiento, en
quimioterapia paliativa o de tercera linea y fuera de tratamiento oncologico;
hasta su defuncién o por un minimo de 6 meses.

Se revisaron los expedientes de estos pacientes, a fin de determinar el promedio
y la desviacién estandar del nimero de consultas otorgadas, el promedio de
visitas al servicio de Admisién Continua y cuiles fueron las causas que
requirieron atenciéon médica més frecuentemente, cuales requirieron manejo
hospitalario o ambulatorio, el tipo de manejo que se instauro en ellos; el
promedio de dias de hospitalizacion, y motivo de las mismas, la frecuencia de
comorbilidad asociada y el tipo de complicaciones que se presentaron durante
su atencion; ademas se clasificaron los estudios de laboratorio y gabinete que
requirieron los pacientes durante cada episodio de hospitalizacion, como
biometria hematica, quimica sanguinea (incluy6 determinacién de electrolitos
séricos), pruebas de funcion hepatica (incluy6 amilasa, lipasa, perfil de lipidos),
examen de orina, cultivos (incluy6 urocultivo, hemocultivo, coprocultivo, cultivo

de secrecion traqueal o de puncidn-aspiracion), radiografias simples, tomografia
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axial computarizada, ultrasonido y resonancia magnética, requerimientos
transfusionales e interconsultas. En aquellos que requirieron de hospitalizacion
se determin6 el promedio de la escala de TISS validada por episodio de
hospitalizaciéon, a fin de valorar el nivel de gravedad de los pacientes y sus
requerimientos de atencién durante cada internamiento.

En cuanto a los pacientes que fueron egresados de este hospital a su HGZ como
alta definitiva, se dio seguimiento de su evolucion de forma telefonica
directamente con sus familiares. Asi mismo se llevo una relacién de la fecha y el
lugar de defuncion, si esta ocurrié durante el seguimiento.

Se excluyeron los pacientes con expediente incompleto o faltante.

Los resultados se analizaron mediante estadistica descriptiva y se realizdé una

curva de Kaplan- Meir para la sobrevida.
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RESULTADOS:

Se analizaron los expedientes de 30 pacientes con diagnoéstico de cancer que
fueron considerados en fase terminal por su servicio tratante (oncologia o
hematologia); dos de ellos no contaban con expediente completo por lo que se
eliminaron del estudio. De los 28 pacientes que se siguieron, 19 (67.8%) eran
hombres. El promedio de edad fue de 9 + 4 anos. Diecinueve pacientes (67.8%)
eran del interior de la Republica.

Los pacientes con diagnostico de tumores sélidos fueron 19 y con leucemia o
linfoma 9. (Cuadro 1)

Cuadro 1. Distribucion de la poblacion por diagnéstico

FRECUENCIA
(n=28)

TUMORES SOLIDOS TUMORES OSEOS 7
TUMORES DE SNC 5
RABDOMIOSARCOMA 2
NEUROBLASTOMA 2
CARCINOMA PISO DE LA BOCA 1
RETINOBLASTOMA 1
TUMOR DE SENOS 1
ENDODERMICOS

LEUCEMIAS LEUCEMIA LINFOBLASTICA 4

O LINFOMAS AGUDA DE RIESGO HABITUAL
LEUCEMIA MIELOBLASTICA 3
LEUCEMIA LINFOBLASTICA
AGUDA DE ALTO RIESGO
LINFOMA NO HODGKIN 1
ESTADIO IV
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El tiempo de evolucién promedio entre el inicio de la enfermedad y la fecha en
que se determino la fase terminal fue de 20 + 15 meses.

En estos pacientes se emplearon, durante la evolucion de la enfermedad, un
promedio de 3 + 1 esquemas diferentes de quimioterapia (valores extremos: 1-
4). Siete pacientes recibieron tratamiento quirtrgico en algin momento de su
evolucion: 1 como tratamiento quirdrgico paliativo, 1 por cirugia diagnostica
(biopsia) y 5 como tratamiento adyuvante (desarticulacion de extremidad
afectada); ademas en algunos casos se emple6 radioterapia. Un caso de LLA L1
tenia el antecedente de trasplante de médula 6sea con recaida de la enfermedad
posteriormente.

El tiempo de sobrevida promedio, una vez establecida la condicién de terminal,

fue de 5 + 4 meses, encontrando un rango entre 1y 20 meses. (figura 1.)

Sobrevida de Pacientes en Fase Terminal

1.0 — [ Funcién de Sobrevida
-+ Censurado

SOBREVIDA ACUMULADA

T T T T
0.00 5.00 10.00 15.00 20.00
TIEMPO DE SOBREVIDA (mes)

13



A continuacion se desglosan los motivos de atencion médica que se encontraron

en estos pacientes durante el seguimiento de un afio:

a) Consulta Externa: 17 de los 28 pacientes recibieron atencién en la consulta
externa, en 87 ocasiones en total, con un promedio de 4 consultas por paciente y

un rango de 1a 17.
b) Urgencias: 22 pacientes fueron atendidos en el servicio de urgencias con
un namero de atenciones entre 1 y 6 (cuadro 2) de las cuales en tres ocasiones

(13.6%) se dio tratamiento ambulatorio y el resto requiri6 hospitalizacion.

Cuadro 2. Numero de ingresos a Urgencias por paciente

NUMERO DE NUMERO DE
PACIENTES INGRESOS
10 1
6 2
3 3
4
1 5
6
6 0]
TOTAL 28 46

14



Los motivos mas frecuentes de visita al servicio de urgencias fueron los

siguientes: (cuadro 3).

Cuadro 3. Motivos de consulta en Urgencias

MOTIVOS DE CONSULTA

EN URGENCIAS FRECUENCIA PORCENTAJE
Fiebre 12 26%
Sangrado 9 19.5%
Dolor 6 13%
Sintomas neurolégicos* 6 13%
Mucositis 2 4.3%
Sintomas 1 2.1%
respiratorios**
Dos © mas de los 10 21.7%
anteriores
Total 46 100%

* crisis convulsivas, deterioro del estado alerta, etc.

** dificultad respiratoria

El sintoma mas frecuentemente observado fue la fiebre ya sea aislada o

acompanada de algin otro sintoma, siendo el mas frecuente, el sangrado. Los

diagnoésticos que se establecieron en el servicio de Urgencias fueron los

siguientes: (cuadro 4)
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Cuadro 4. Diagndsticos establecidos en Urgencias

Mielosupresion y fiebre 12 26.08

Recaida tumoral 7 15.21

Desequilibrio hidroelectrolitico 2 4.34

Candidiasis oral 1 2.17

Descontrol crisis convulsivas 1 2.17

Disfuncion valvular

Infeccion de vias aéreas superiores 1 2.17

Neutropenia

Sindrome de supresion de opioides

16



c¢) Namero de hospitalizaciones: Los 28 pacientes requirieron al menos
una hospitalizaciéon durante el seguimiento, con un promedio de 4 + 2
hospitalizaciones por paciente y estancia de 14 + 10 dias por episodio de
hospitalizacién, sumando 29 dias/ paciente/afio.

De los 103 episodios de hospitalizacion en total registrados de estos pacientes,
52 (50.48%) fueron ingresos programados para manejo de quimioterapia, 32
(31.1%) tuvieron la probabilidad diagnostica de algin proceso infeccioso a
cualquier nivel y los 20 restantes (19.4%) ingresaron por otros motivos. (cuadro 4)

Cuadro 4. Motivos de hospitalizacion

MOTIVOS DE HOSPITALIZACION FRECUENCIA PORCENTAJE (%)
CICLO DE QUIMIOTERAPIA 52 50.48
MIELOSUPRESION Y FIEBRE 13 12.62
NEUTROPENIA Y FIEBRE 10 9.7
ALTERACIONES NEUROLOGICAS ** 6 5.82
INFECCIONES GRAVES EN PAC. 4 3.88
NEUTROPENICO*
HIPERLEUCOCITOSIS 4 3.88
DESEQUILIBRIO 2 1.94
HIDROELECTROLITICO
HEMORRAGIA ASOCIADA A 2 1.94
TROMBOCITOPENIA
NEUTROPENIA 2 1.94
APLICACION DE MIBG 2 1.94
RECAIDA TUMORAL 2 1.94
DOLOR OSEO 1 0.97
HEMORRAGIA DE TUBO DIGESTIVO 1 0.97
BAJO
INSUFICIENCIA RESPIRATORIA 1 0.97
RESECCION DE METS PULMONARES 1 0.97
TOTAL 103 99.96

** Incluyen deterioro neurologico, crisis convulsivas y disfuncién valvular
*Incluyen sepsis por Acinetobacter, herpes zoster hemorragico y neumonia grave.
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Entre las complicaciones mas frecuentes, ya sea asociadas a la enfermedad de
base o al tratamiento, el desequilibrio hidroelectrolitico se presento con mayor
frecuencia, (31%) seguido de las complicaciones infecciosas (21%) y las

hematologicas (13%). (cuadro 6)

Cuadro 6. Complicaciones durante los episodios de hospitalizacion

COMPLICACIONES NUMERO PORCENTAJE

Electroliticas , 36 31%
Infecciosas 25 21%
Hematoloégicas 15 13%
Renales . 10 8%
Intestinales ¢ 7 6%
Respiratorias q 6 5%
Neurolégicas . 6 5%
Dolor 5 4%
Otras complicaciones ¢ 5 4%
Cardiovasculares 3 3%
Total 118 99%

a) Incluye desequilibrio hidroelectrolitico y 4cido base

b) Incluye sangrado a cualquier nivel, trombosis, hiperleucocitosis, neutropenia

¢) incluye insuficiencia renal, infiltraci6n renal

d) incluye neumotorax, insuficiencia respiratoria y edema agudo pulmonar;

e) incluye crisis convulsivas, deterioro neurolégico, paralisis de nervios craneales;
f) Otras complicaciones: infiltracién tumoral a piel, disfuncién de CVC, exoftalmos;
g) colén neutropénico, fisura anal, gastritis

La segunda complicacién y motivo de ingreso mas frecuente después de los
ingresos programados fue la patologia infecciosa (21%), respecto a ella
encontramos que se presento en 43 episodios de hospitalizacion y que se

utilizaron de 1 a 7 esquemas de antibidticos durante la estancia de los pacientes.
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De estos 43 episodios en que se dio manejo antibiotico, 32 fueron relacionados
con un proceso infeccioso identificado en algin momento de la hospitalizacion y
11, se establecieron sin microorganismo o foco infeccioso identificado.

En cuanto a la co-morbilidad durante la estancia hospitalaria se encontr6 que la
maés frecuente fue relacionada a alteraciones psiquiatricas del tipo trastorno por
ansiedad y episodio depresivo, en 5 pacientes, de los cuales uno presento
recurrencia en otro episodio de hospitalizacién, y en segundo lugar se encontro
la hipertension arterial sistémica.

Durante los episodios de hospitalizacion se observaron los siguientes
requerimientos:

1) Requerimientos transfusionales: En 50 de 103 hospitalizaciones se
requirieron 434 eventos transfusionales de hemoderivados, (paquete globular,
plasma, concentrados plaquetarios —unitarios y por aféresis- y ocasionalmente
crioprecipitados) con un rango de 1 a 49 transfusiones. (Contando por separado
cada unidad transfundida)

2) Laboratorio y gabinete: se solicitaron un total de 1022 estudios de
laboratorio y 147 estudios de gabinete. Por episodio de hospitalizacién fueron
9.9 estudios de laboratorio y 1.4 estudios de gabinete. El estudio que se solicit6
con mas frecuencia fue la quimica sanguinea y los electrolitos sericos, aunque
solo se indico en 72 de los 103 episodios de hospitalizacién. Ademas durante el

seguimiento a ningn paciente se realiz6 RMN. (cuadro 5)
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Cuadro 5. Requerimientos de laboratorio y gabinete

QS BHC PFH CULTIVOS EGO RX TAC USG
Media 4.24 2.99 1.06 0.96 0.67 1.07 0.27 0.09
Desviacion
; 6.45 3.31 1.6 1.6 1.2 1.7 0.5 0.3

estandar
Minimo 0] 0 0 0 0 0] 0] 0
Maximo 40 18 8 8 8 9 2 1
Episodios de

er 1e s 72 101 50 34 37 45 27 9
hospitalizacion*

TOTAL 437 308 109 99 69 110 28 9

QS: quimica sanguinea y electrdlitos seéricos, BHC: biometria heméatica completa, PFH: pruebas de
funcién hepatica, Cultivos: incluye hemocultivos, coprocultivos, urocultivos, cultivos de punciéon
aspiracion y de LCR, EGO: examen general de orina, Rx: radiografias simples, TAC: tomografia axial
computarizada, USG: ultrasonido, IRM: resonancia magnética nuclear.

* Total de episodios de hospitalizaciones en las que se realiz6 el estudio indicado

3) Interconsultas: En 39 episodios de hospitalizacion se requiri6 la
valoracidon de los pacientes por diferentes subespecialidades, con un rango de 1 a
7 interconsultas por episodio de hospitalizacion, siendo la méas frecuente la

valoracion por clinica del dolor seguida por infectologia.

Se realiz6 un promedio de la escala de TISS que calificaron por episodio de

hospitalizacién encontrando que de las 103 hospitalizaciones, 100 tenian una

escala entre 0y 20 y el resto tuvo una calificacién mayor de 40.
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De los 28 pacientes, 25 fallecieron durante el seguimiento, solo 10 en esta
unidad hospitalaria durante su internamiento, 10 en su HGZ y 5 en domicilio.
Se observo que de los 10 pacientes que fallecieron en esta unidad, 7 tenian un
proceso infeccioso como motivo principal de ingreso y los otros tres

presentaban progresion tumoral.
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DISCUSION

El cancer es la segunda causa de muerte en la infancia después de los
accidentes. 5 Sin embargo poco se sabe de los sintomas y el sufrimiento de estos
pequenos al final de su vida. Se ha demostrado en pacientes adultos que la
calidad de vida es subdptima en los tltimos meses, sin embargo en los nifios no
existen estudios extensos sobre el tema . Como sabemos, la meta principal de
tratamiento en estos pacientes es la curacion, pasando a segundo plano las
consideraciones de toxicidad de la terapia, la calidad de vida e incluso el
crecimiento y el desarrollo, y es muy dificil para los médicos cambiar estas
metas aunque la esperanza de vida sea escasa. Desafortunadamente cerca del
25% de los ninos con cancer eventualmente falleceran de esta enfermedad 5.
Actualmente el estandar de calidad al final de la vida son los cuidados paliativos.
Es por ello que desarrollamos este estudio para de manera inicial conocer las
necesidades y los recursos que se estdn utilizando en nuestra poblacién con
cancer en fase terminal.

No encontramos en la literatura estudios en poblacién pediatrica que traten
especificamente de los recursos médicos utilizados en la atencion de estos
pacientes. Wennberg y cols'” hicieron un estudio de cohorte de 77 hospitales
para evaluar los recursos utilizados por los pacientes adultos en fase terminal en
sus ultimos seis meses de vida, en cuanto a dias de estancia intrahospitalaria,
dias de estancia en cuidados intensivos, porcentaje de visitas médicas y namero
de médicos que acudieron a su evaluacion, asi como el porcentaje de muertes
intrahospitalarias; encontrando un promedio de estancia hospitalaria de 14.5
dias por episodio de hospitalizacibn y un porcentaje de muertes

intrahospitalarias de 23 % en promedio. En nuestro estudio encontramos que
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en sus ultimos meses de vida los pacientes habitualmente requirieron de
hospitalizacién, con un promedio de 4 + 2 hospitalizaciones, con 14 + 10 dias de
estancia y un acumulado de 29 dias/ paciente/afo.

Los principales sintomas que requirieron atencion en el servicio de urgencias
fueron aquellos relacionados con los efectos adversos de la quimioterapia
(n=30; 65 %); y de estas 46 consultas otorgadas solamente tres pudieron
resolverse en forma ambulatoria. En cambio Wolfe y cols.” encontraron que los
principales sintomas referidos por su poblacién pediatrica fueron: fatiga, dolor,
problemas respiratorios (disnea), alteraciones del transito intestinal (diarrea o
constipacion) e hiporexia. En promedio observaron que los nifilos que murieron
de complicaciones relacionadas al tratamiento sufrieron de mas sintomas que
aquellos que murieron de una enfermedad progresiva (3.4 vs 2.5, p=0.03). Los
sintomas que requirieron tratamiento fueron el dolor en 76% de los casos y
disnea en 65%; sin embargo el tratamiento fue exitoso en menos del 30% de los
nifios 7. En nuestra poblacion la frecuencia del dolor se observo indirectamente
a través de las interconsultas requeridas durante la hospitalizacion de los
pacientes, encontrando que la evaluacién mas solicitada fue la de clinica del
dolor en un 80% del total de interconsultas, aunque habra que mencionar que
no se contemplaron los niflos cuyo dolor se resolvi6 sin intervencion
especializada.

En la literatura se ha discutido ampliamente acerca de las medidas terapéuticas
que se realizan en pacientes terminales, siendo el punto mas discutido el
tratamiento con quimioterapia paliativa y los cuidados agresivos, debido al
incremento en la morbilidad en los Gltimos meses de vida. En un estudio

realizado por el Dr. Ezekiel Emmanuel® se observaba un sobreuso de la
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quimioterapia paliativa en los pacientes adultos en fase terminal, refiriendo que
hasta un 41% de los pacientes recibieron quimioterapia en el tltimo afo de vida,
33% en los ultimos seis meses y 25% en los ultimos tres meses: Nosotros
encontramos que de un total de 103 ingresos, el 50% (n = 52) fueron ingresos
programados para recibir quimioterapia paliativa y observamos que las
complicaciones mas frecuentes estuvieron asociadas a este tratamiento;
destacando el desequilibrio hidroelectrolitico asociado a tubulopatia, seguido de
cerca por las infecciones en paciente neutropénico. En la literatura se ha
observado como complicacion principal las infecciones asociadas a
mielosupresion, es por ello que se han buscado tratamientos que no
incrementen la morbilidad de estos pacientes, incluso se ha probado la terapia
con etoposido via oral para neuroblastoma refractario, tumor de células
germinales, tumores de SNC, rabdomiosarcoma y otros tumores sélidos con
efecto antitumoral y toxicidad limitada®. La decision de continuar el
tratamiento a base de quimioterapia o radioterapia debe ser tomada después de
un cuidadoso balance en cuanto a la eficacia, las potenciales complicaciones y el
impacto psicolégico. En adultos se ha observado una mejoria en la calidad de
vida al recibir quimioterapia paliativa, sin embargo no hay estudios en ninos al
respecto20. Asi mismo habra que revalorar las indicaciones de estudios
complementarios de laboratorio y gabinete a fin de disminuir al minimo los
procedimientos invasivos a que se someten estos pacientes durante su
hospitalizacién. Un paciente de este hospital requiere en promedio de 6 estudios
durante su atencion, mientras que en el presente trabajo se identificaron 10
estudios por paciente en fase terminal, aproximadamente un 33% mas, que no

se reflejo en mayores intervenciones terapéuticas.'s
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En cuanto a los productos sanguineos, la tasa de transfusiones estimada en el
presente trabajo fue de 421 unidades por 100 hospitalizaciones.

La sobrevida que encontramos en nuestro estudio fue 5 + 4.5 meses, que
correlaciona con la definicion que se da en la literatura de fase terminal de la
enfermedad, la cual establece un pronostico de vida inferior a seis meses. *

En cuanto al lugar donde ocurre la defuncién, 80% de los pacientes que
fallecieron lo hicieron bajo cuidados hospitalarios, en esta unidad o en su
Hospital General de Zona y solo 20% en su domicilio. Wolfe y cols refieren un
porcentaje de muerte intrahospitalaria de 49%.7 En cambio en un estudio
realizado en pacientes adultos en fase terminal, solo 25% estuvieron
hospitalizados al momento de su muerte y el resto en su domicilio o en una
clinica de cuidados paliativos2:- Los esfuerzos necesitan ser orientados a
establecer los cuidados paliativos de estos pacientes en casa, con el apoyo de
equipos de trabajo integrados por un médico, enfermera, trabajo social y
paramédicos; ya que se han demostrado ampliamente los efectos benéficos de
este tipo de cuidados en domicilio para el enfermo y su familia.22 Incluso en
nuestro estudio, aunque todos los pacientes requirieron de hospitalizacion al
menos una vez durante su seguimiento, el 50% fueron ingresos programados, y
de acuerdo a la escala de TISS, para el total de las hospitalizaciones, la mayoria
de los pacientes solo requirieron cuidados generales, situacion paraddjica con la

alta tasa de defunciones intrahospitalaria.
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CONCLUSIONES

Las necesidades de atencion en los pacientes en fase terminal son extensas y
conllevan multiples intervenciones, muy probablemente con un enfoque
terapéutico mas que paliativo aun cuando se conoce la condicion de su
enfermedad y el pronostico.

Muchas de sus necesidades derivan en episodios de hospitalizacién con mayor
nimero de complicaciones cuya etiologia es dificil de discernir entre un efecto
secundario del tratamiento y la progresion esperada de la enfermedad.

Una meta a mediano plazo es establecer los cuidados paliativos que requieren
estos pacientes a fin de mejorar su calidad de vida en la fase terminal de su
enfermedad, revalorar su tratamiento, los cuidados de que son objeto e incluso
el lugar donde se estableceran los mismos y donde ocurrira el fallecimiento del
paciente.

Ya la Academia Americana de Pediatria ha establecido un estandar minimo de
atencion en cuidados paliativos de la poblacion pediatrica: “La excelencia en los
cuidados paliativos es esencial en los hospitales pediatricos. Debe ser una
prioridad para estas instituciones desarrollar un programa de cuidados

paliativos con el apoyo de la comunidad y de la salud ptblica.” 23
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