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Resumen

Introducción: según el Ministerio de Salud Pública,

en el año 2011 en Uruguay sólo 3% de los niños con

condiciones de salud pasibles de cuidados paliativos

(CP) tuvieron acceso a ellos.

Objetivo: conocer la prevalencia y principales

características clínicas de niños egresados del

Hospital Británico (HB) con condiciones de salud

pasibles de CP.

Metodología: estudio descriptivo, observacional,

retrospectivo, del 1 de enero al 31 de diciembre de

2012. Se consideraron como condición “pasible de

CP” a menores de 15 años con enfermedad que

amenazaba su vida, incluidas en la clasificación de la

Association For Children With Life Threatening

Conditions; “posiblemente pasibles de CP” a neonatos

con: prematurez severa, depresión neonatal severa, o

posreanimados, sin secuelas neurológicas al alta.

Resultados: de los niños egresados del HB, 3,3%

(53/1447) eran “pasibles o posiblemente pasibles de

CP”. Egresaron de sala de pediatría 36% (19/53);

terapia intensiva 64% (34/53). Mediana de edad: 3,6

años (rango 1 día-14 años). Reingresaron al menos

una vez 90,5% (48/53). Egresaron con prótesis 21%

(11/53). Fallecieron durante el período de estudio

7,5% de los niños (4/53).

Conclusiones: del HB, al igual que de otros

prestadores, egresan niños con condiciones de salud

pasibles de CP. Éstos frecuentemente son portadores

de prótesis, tienen múltiples reingresos y una

mortalidad superior a la de otros sectores de atención

pediátrica de la institución. Es necesario que los

profesionales de los distintos escenarios donde se

asisten estén capacitados para brindarles, a ellos y

sus familias, una atención apropiada, humana y digna

en todas las etapas de la vida, incluida la muerte.
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NIÑO HOSPITALIZADO

Archivos de Pediatría del Uruguay 2015; 86(1)

1. Pediatra. Prof. Agda. Pediatría. Coordinadora Unidad docente-asistencial Cuidados paliativos pediátricos CHPR.
2. Pediatra. Asistente Depto. Emergencia Pediátrica. Pediatra de guardia Hospital Británico (HB).
3. Pediatra. Prof. Agda. Depto. Emergencia Pediátrica. Jefa Emergencia Pediátrica HB.
4. Pediatra. Ex Prof. Adj. Pediatría. Jefa Área Internación Pediátrica HB.
5. Pediatra. Prof. Agda. Cuidados intensivos pediátricos. Jefa Unidad Cuidados Intensivos Pediátricos HB
Hospital Británico. Avenida Italia 2420.
Declaramos no tener conflictos de intereses
Trabajo inédito
Fecha recibido: 13 agosto 2014
Fecha aprobado: 4 de marzo de 2015

ARTÍCULO ORIGINALArch Pediatr Urug 2015; 86(1):6-13



Summary

Introduction: according to the Ministry of Public

Health, In 2011 only 3% of children in need of palliative

care (PC) had access to it in Uruguay.

Objective: to determine the prevalence and main

clinical features of children discharged from the British

Hospital (BH) in need of PC.

Methodology: descriptive, observational, retrospective

study conducted from 1/1 to 31/12/2012. The study

considered the following condition: "eligible for PC"

children younger than 15 years with life-threatening

conditions, included in the "Association for Children

with life threatening conditions" classification; "possibly

eligible for PC" neonates with severe prematurity,

neonatal severe depression or post resuscitated

neonates without neurologic sequelae at discharge.

Results: of all children discharged from the British

Hospital, 3.3% (53/1447) were "eligible or possibly

eligible for PC". They were discharged from: pediatric

ward 36% (19/53); intensive care unit 64% (34/53).

Median age: 3.6 years (range 1 day-14 years). Ninety

point five per cent (48/53). of them were readmitted at

least once. Upon discharge, 21% (11/53) had

prosthesis. During the study period 7.5% of children

(4/53) died.

Conclusions: children in need of PC are discharged

from the British Hospital, as well as from other

healthcare centers. They often have prosthesis, are

subject to multiple readmissions and mortality is higher

than that in other pediatric units of the institution. It is

necessary for professionals in the different scenarios

where these children are seen to be able to provide

them and their families with appropriate, humane and

dignified care at all stages of life, including death.
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Introducción

En Uruguay, desde agosto de 2008, la ley nacional N °
18.335 decreta que: “Toda persona tiene derecho a ac-

ceder a una atención integral que comprenda todas

aquellas acciones destinadas a la promoción, protec-

ción, recuperación, rehabilitación de la salud y cuida-

dos paliativos, de acuerdo a las definiciones que esta-

blezca el Ministerio de Salud Pública”(1).
En diciembre de 2013, el Ministerio de Salud Públi-

ca (MSP) afirmó que: “los CP son definidos por la

Organización Mundial de la Salud (OMS) como una es-

trategia que mejora la calidad de vida de pacientes y fa-

milias que se enfrentan a los problemas asociados con

enfermedades amenazantes para la vida, a través de la

prevención y alivio del sufrimiento por medio de la iden-

tificación temprana e impecable evaluación y trata-

miento del dolor y otros problemas físicos, psicológicos

y espirituales”(2).

Basado en metas propuestas por la Organización Pa-
namericana de la Salud (OPS), y en datos de la Encuesta
nacional de CP del MSP, que refiere que durante el año
2011, en Uruguay, solo 18% de los adultos y 3% de los
niños con condiciones de salud pasibles de CP tuvieron
acceso a ellos, se crea el Plan Nacional de Cuidados Pa-
liativos. Dicho plan tiene como objetivo general: “ase-

gurar la cobertura universal en CP, en todas las etapas

de la vida y en las patologías que correspondiera…”(3).
La Academia Americana de Pediatría (AAP) esta-

bleció que “todos los niños que conviven con condicio-

nes de salud que amenazan sus vidas” se benefician de
CP(4). Basados en esta definición, la Association for
Children with Life Threatening Conditions (ACT) ha
realizado una clasificación de dichas condiciones en
cuatro grupos que implican diferentes modelos de aten-
ción(5). A los efectos de este trabajo, los autores incluye-
ron también un grupo de niños con condiciones de salud
“posiblemente pasibles de CP”, considerando que los
prematuros severos y quienes sufrieron hipoxia isque-
mia, inicialmente presentan condiciones que pueden
amenazar su vida y se podrían beneficiar de la estrategia
de CP, aun cuando, si la evolución es buena, esta se pu-
diera suspender.

Si bien en la legislación nacional de los últimos años
ha habido avances importantes referidos a los CP, es sa-
bido que “ni las leyes ni las convenciones son capaces

de cambiar por si mismas la realidad”(6). Según la
Encuesta Nacional de CP e información relevada por los
autores, hasta la fecha, solo una minoría de niños uru-
guayos con enfermedades incurables o que amenazan o
limitan sus vidas se benefician de servicios de CP en el
sector público. No se han desarrollado, aún, unidades de
CP para niños en los prestadores privados del sistema de
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salud así como tampoco atención paliativa domicilia-
ria(3,7).

El Hospital Británico (HB) es un prestador privado
de salud, y cuenta con una sala de internación de pedia-
tría (SP) con 12 camas, pudiéndose extender según las
necesidades del servicio, y una unidad de cuidados in-
tensivos pediátricos (UCIP) polivalente de nueve ca-
mas, que asiste tanto recién nacidos como niños mayo-
res de 1 mes críticamente enfermos. En el marco del con-
texto legislativo nacional, y la misión institucional, el
HB viene realizando distintas acciones dirigidas a mejo-
rar la asistencia de niños pasibles de CP(8).

La Asociación Europea de Cuidados Paliativos
(EAPC) recomienda que “cada país desarrolle su pro-

pia red integrada de servicios de CP centrados en la fa-

milia, basados en una estrategia interdisciplinar sensi-

ble a los deseos del niño y de la familia respecto al trata-

miento y elección del lugar en que se van a recibir los

cuidados a lo largo de la enfermedad”(9).

También refiere que: “La información relativa al

número, diagnóstico, rango de edad y ubicación de ni-

ños con situaciones que limitan o amenazan la vida es

fundamental para la organización de los CP pediátri-

cos”(9).

El propósito del presente estudio fue conocer la
magnitud y características de la situación relativa a los
niños y adolescentes asistidos en el HB con enfermeda-
des o condiciones de salud pasibles de recibir CP.

Objetivos

Objetivo general

Conocer la prevalencia y las principales características
clínicas de los niños que egresaron de los distintos sec-
tores de internación del HB con condiciones de salud
pasibles de CP.

Objetivos específicos:

1. Determinar:

- La prevalencia de niños que egresan de sala del
HB con condiciones pasibles de CP.

- La prevalencia de niños que egresan de la UCIP
del HB con condiciones de salud pasibles y posi-
blemente pasibles de CP.

2. De los niños incluidos, describir: el diagnóstico, la
edad, la condición de egreso (alta o fallecimiento),
días de internación en el sector correspondiente, re-
querimiento de dispositivos de tecnología médica al
alta, el número de reingresos durante el período de
estudio

Población y método

Se realizó un estudio descriptivo, observacional y re-
trospectivo, en base a los egresos de SP y UCIP del HB
en el período comprendido entre el 1 de enero y el 31 de
diciembre de 2012.

A los efectos de este estudio se incluyó como: niño
que egresa con una enfermedad o condición de salud
“pasible de CP”, a todos aquellos pacientes de 0-14 años
y 11 meses que al momento del egreso, de acuerdo al cri-
terio clínico expresado en el resumen de egreso y/o la
historia clínica, tenían una enfermedad o condición de
salud que amenazaba y/o limitaba su vida, y que están
incluidas en la clasificación de la ACT(5).

Además, para los neonatos egresados de la UCIP, se
incluyó también, un grupo de niños catalogados como
“posiblemente pasibles de CP”. Se consideró así a aque-
llos que al egreso presentaban la condición de: prematu-
rez severa (edad gestacional < 32 semanas)(10), depre-
sión neonatal severa (Apgar al minuto < o igual a 3, con
acidosis de cordón)(11), o posreanimado por paro cardio-
rrespiratorio durante la internación. En todos los casos
anteriores, se consideró “posiblemente pasible de CP” si
no tenía diagnóstico de secuelas neurológicas al alta.

Como fuente de información se utilizó la base de da-
tos informatizada del HB. Se elaboró una ficha de reco-
lección de datos que incluyó las siguientes variables:
edad al egreso, sexo, días de internación, condición de
salud según clasificación de la ACT, requerimiento de
dispositivos de tecnología médica al alta (catéter nasal,
traqueostomía, gastrostomía, soporte ventilatorio, etcé-
tera), número de reingresos durante el período de estu-
dio y destino final, alta o fallecimiento

Como estadígrafos de tendencia central las variables
continuas se expresaron como mediana y rango. Las va-
riables categóricas fueron expuestas como porcentajes y
sus respectivos intervalos de confianza 95%.

Confidencialidad
El presente trabajo de investigación se realizó en forma
directa y exclusiva por los profesionales médicos que
figuran como autores en el marco del código deontoló-
gico de la profesión que implica el resguardo del dere-
cho de confidencialidad de toda información de los pa-
cientes mediante el secreto profesional. En este entendi-
do, la información que se extrajo de la base de datos fue
exclusivamente de carácter epidemiológico, no se re-
gistraron en ninguna etapa del proceso datos identifica-
torios de los pacientes incluidos.

Aval institucional
Esta investigación contó con la autorización de la Di-
rección técnica del HB.
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Resultados
En el período de estudio egresaron del HB 1.447 niños y
adolescentes que habían estado: 1.275 en SP y 172 en
UCIP.

Del total de niños egresados del HB se encontró que
3,3% (53/1447) (IC 95% 2,78-4,79) tenían condiciones
de salud “pasibles o posiblemente pasibles de CP”, por
lo que fueron incluidos.

De los 53 niños incluidos, 74% (39/53) eran “pasi-
bles de CP” y 26% (14/53) “posiblemente pasibles de
CP”.

Respecto al lugar de internación de los niños con
“condiciones de salud pasibles o posiblemente pasibles
de CP”, egresaron de SP 36% (19/53) lo que correspon-
dió al 2% del total de egresos del sector, y egresaron de
UCIP 64% (34/53) que correspondió al 20% de los egre-
sos del sector.

La mediana de edad del total de la población incluida
fue 3,6 años (rango 1 día-14 años). La de los niños que
egresaron de SP fue 4,5 años (rango: 20 días-14 años) y
la de los que egresaron de la UCIP fue 2 meses y 5 días
(rango: 1 día-9 años)

La tabla 1 describe las condiciones de salud por la
que los niños que egresaron de todos los sectores de in-
ternación de pediatría (SP y UCIP) eran pasibles de CP.

Del total de niños incluidos egresados de UCIP, 41%
(14/34) eran posiblemente pasibles de CP. La tabla 2
describe las condiciones por la cual los niños egresados
de UCIP fueron considerados posiblemente pasibles de
CP.

La mediana de días de internación del total de los ni-
ños fue 7,5 días (rango:1-92), la de la SP fue 1,5 días
(rango:1-37) y la de la UCIP fue 8,5 días (rango:1-92).

Reingresaron al HB al menos una vez durante el pe-
ríodo de estudio 90,5% (48/53) de los niños. De éstos,
30% (16/53) reingresó 3 o más, hasta 27 veces.
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Tabla 1. Condiciones de salud por la que los niños del HB incluidos son “pasibles de CP” según clasificación de
la ACT (n= 39)

Grupo de la ACT Patologías o condiciones de salud N (%)

I. Niños con enfermedades que requieren
tratamiento curativo o para prolongar la
vida y que pueden fallar

Cardiopatía congénita compleja (2)
Retinoblastoma (2)
Tumor suprarrenal (1)
Leucemia mieloide aguda (1)
Leucemia linfoide aguda (1)
Neuroblastoma (1)

8 (20%)

II. Niños con enfermedades que requieren
tratamientos prolongados para mejorar y
mantener la calidad de vida

Enfermedad de Hirschsprung (5)
Enfermedad inflamatoria intestinal (2)
Insuficiencia respiratoria crónica (2)
Artritis idiopática juvenil sistémica (1)
Diarrea intratable (1)
Malformación gastrointestinal (1)
Hepatitis crónica (1)
Displasia ectodérmica anhidrótica (1)
Hemangiomatosis múltiple (1)
Síndrome cardiovelofacial (1)
Síndrome medular postraumatismo (1)

17 (44%)

III. Niños con enfermedades progresivas
para los cuales el tratamiento es
exclusivamente paliativo

Trisomía 13 (1) 1 (2%)

IV. Niños con afectación neurológica
severa, no progresiva, que derivan en
vulnerabilidad y complicaciones que
pueden causar la muerte prematura

Encefalopatía crónica de causa no aclarada (4)
Secuela neurológica secundaria a:
- prematurez extrema (2)
- posreanimación (2)
- síndrome de Aicardi (1)
- malformación de Dandy Walker (1)
- traumatismo (1)
- accidente cerebro vascular (1)
Síndrome de West (1)

13 (34%)



Egresaron con algún tipo de prótesis 21% (11/53) de
los pacientes incluidos. Un niño egresó de SP con sonda
vesical. De los egresados de la UCIP, cuatro lo hicieron
con cánula nasal y O2, tres con sonda nasogástrica, dos
con traqueostomía, uno con traqueostomía y O2 y un ni-
ño con gastrostomía.

Fallecieron durante el período de estudio 7,5% de los
niños (4/53) (IC 95% 2,44 – 17,07). De ellos, dos (pre-
maturos severos) habían sido catalogados como posi-
blemente pasibles de CP. En todos los casos la muerte
ocurrió en la UCIP. La tabla 3 describe las característi-
cas de los niños fallecidos.

Discusión

El presente estudio permitió conocer por primera vez el
número de niños egresados del HB en un año con condi-
ciones de salud pasibles de CP. Se constató que 3,3% de
los niños hospitalizados en las distintas áreas de aten-
ción pediátrica de la institución tenían condiciones de
salud que amenazaba o limitaba sus vidas.

Recientemente se ha conocido el resultado de estu-
dios similares relativos a niños pasibles de CP egresados
de otros prestadores de salud privados de nuestro país.
En ellos se encontró las siguientes prevalencias: en la
Asociación Española (AE) 3,6% (IC95% 2,95–4,25), en
el Centro de Asistencia del Sindicato Médico del Uru-
guay (CASMU) 3,1% (IC95% 2,31-4,16), y en la Coo-
perativa Médica de Rocha (COMERO) 2,5% (IC95%
1,51-4,19)(12-14). Al igual que en ellos, la prevalencia de
niños pasibles de CP encontrada en el HB es exclusiva-
mente referida a las hospitalizaciones de niños con esta
condición. Si se considera que no se incluyó a aquellos
con iguales o similares condiciones no internados du-
rante el año de estudio, es posible que el número real de
niños y adolescentes pasibles de CP usuarios del HB sea
aún mayor que el hallado.

Respecto a las características de los niños incluidos,
se encontró que la mediana de edad fue 3,6 años con un
rango de 1 día a 14 años. La baja mediana de edad y la
gran variabilidad de rangos etarios es una de los particula-
ridades que sustenta la necesidad de contar con equipos

de CP específicos para niños y adolescentes. Frente a una
población de niños tan pequeños, por diversas razones, es
posible que los equipos de CP de adultos encuentren difi-
cultades en abordar la asistencia de los mismos: enferme-
dades distintas, tratamientos, dosis, procedimientos, evo-
lución del concepto de muerte, particularidades de la co-
municación según la edad del niño, entre otras. La EAPC
manifiesta que: “Los niños con enfermedades que limitan

su vida requieren de servicios de CP pediátricos específi-

cos y exclusivos”(9). Una mención especial amerita el cui-
dado paliativo de los neonatos. Aun más reciente que el
CP pediátrico, es el advenimiento en el mundo del cuida-
do paliativo perinatal. Pero es clara la importancia que el
mismo tiene como complemento al tratamiento crítico
neonatal tanto en la etapa prenatal, durante el nacimiento
o después del mismo (15-17).

Es reiterado en la literatura, que niños con muy di-
versas condiciones de salud, además del cáncer, se bene-
fician de la estrategia de los CP(9,18,19). En los niños egre-
sados del HB incluidos, casi 90% tenían una “condición
de salud que amenaza la vida” distinta del cáncer. A ve-
ces presentaban enfermedades catalogadas por la litera-
tura como “raras”, por su escasa frecuencia, lo que agre-
ga un desafío importante al equipo de salud(20). Más de la
tercera parte (34%) de los niños incluidos, tenían algún
tipo de enfermedad neurológica severa congénita o ad-
quirida. Estos niños son una parte importante de los asis-
tidos por las unidades de CP pediátricos de distintas par-
tes del mundo y su cuidado ofrece múltiples retos a los
padres y al equipo de salud. “Las familias de estos niños

se enfrentan a una enorme cantidad de desafíos que in-

cluyen: una condición de largo alcance, vivir simultá-

neamente con esperanza e incertidumbre, con la expe-

riencia de dolor por lo que no es posible, de la mano con

la alegría por las pequeñas victorias, dificultad en la

detección y evaluación de los síntomas y navegar a tra-

vés del cuidado de múltiples especialistas”(21,22).
Al igual que en estudios similares de otras institucio-

nes de nuestro medio(12,14), entre los niños incluidos ca-
talogados como “posiblemente pasibles de CP”, la pre-
maturez ocupó el primer lugar. De ellos, 14% murió du-
rante la internación. “La prematurez, principalmente

los recién nacidos de muy bajo peso al nacer, es la prin-

cipal causa de ingreso en los CTI neonatales, contribu-

yendo significativamente a la mortalidad infantil en

Uruguay”(23). Por esta razón, al menos en Uruguay, la
prematurez severa es una condición de salud que “ame-
naza la vida”. De acuerdo a las recomendaciones de la
AAP, sería beneficioso, que junto con las acciones mé-
dicas dirigidas a mantener y prolongar la vida y evitar
secuelas, se incluyera también la estrategia de CP(4).
Ésta puede apoyar al equipo de salud en lo concerniente
a: control de síntomas, particularmente dolor; comuni-
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Tabla 2. Condiciones de salud por la que los niños
egresados de la UCIP del HB fueron considerados
“posiblemente pasibles de CP” (n= 14)

Condición de salud N (%)

Prematurez < 32 semanas 13 (93%)

Hipoxia Isquemia 1 (7%)

Total 14 (100%)



cación y apoyo psicosocial y espiritual, y toma de deci-
siones. Si finalmente la evolución del niño prematuro es
a la mejoría, se suspenden los CP. Pero si el mismo per-
siste con secuelas que amenazan la vida, éstos se conti-
núan como fuente de soporte al equipo de salud y la fa-
milia(4,24,25).

Un hallazgo relevante de esta investigación es la alta
tasa de reingresos de los niños incluidos. La mayoría
(90%) reingresó al menos una vez y un número impor-
tante (30%) lo hizo al menos 3 veces durante el año de
estudio. Los reingresos hospitalarios tienen múltiples
consecuencias tanto para el paciente y su familia como
para el sistema de salud, por lo que en la actualidad es te-
ma de preocupación de numerosos investigadores(26-28).
Lee y colaboradores constataron varios aspectos rela-
cionados con la posibilidad de reingresos hospitalarios:
la falta de un trabajo en equipo bien coordinado (hospi-
tal/primer nivel/especialistas), las complejidades de la
circulación dentro del mismo sistema de salud, la severi-
dad de la enfermedad junto a ciertas necesidades espe-
ciales, problemas en la adaptación psicosocial y aspec-
tos relacionados con la complejidad de los tratamien-
tos(27).

Auger y colaboradores, basados en los hallazgos de
su investigación, proponen un modelo conceptual de
trabajo dirigido a disminuir el riesgo de reingresos que
incluye: mejorar la disponibilidad del sistema de salud,
creación de un “eje de coordinación central”, comuni-
cación clara y directa sobre planes de tratamiento y se-
guimiento, involucramiento de la familia en todas las
etapas, entre otras(26). Ser el “eje de coordinación cen-

tral” es un rol relevante de un equipo de CP que asista a
estos niños, y que, con una mirada integral, centrada en
las necesidades, preferencias y derechos del niño y su fa-
milia, articule los recursos necesarios para una atención
de calidad en el lugar elegido por éstos.

También se quiere destacar que 21% de los niños
egresaron con prótesis o diversos dispositivos médicos

(traqueostomía, gastrostomía, etcétera). Esto implica
una demanda particular de cuidados tanto para los pa-
dres de los niños, que deberán adquirir y desarrollar ha-
bilidades propias del personal de salud especializado,
como también para los pediatras de cabecera y resto del
equipo de salud del primer nivel, que puede no estar fa-
miliarizado con el manejo y posibles complicaciones de
los mismos. Pero además, Berry y colaboradores, en-
contró que los niños portadores de una “condición cró-

nica compleja” y los que usan dispositivos de tecnología
médica, tienen una frecuencia mayor, y estadísticamen-
te significativa, de tener mayor número de reingresos
hospitalarios(28).

La mayoría de los niños “pasibles o posiblemente
pasibles de CP” incluidos (64%), estuvieron en UCIP.
Esto es similar a lo encontrado en la AE donde 74% de
los niños egresados en un año pasibles de CP habían es-
tado en la Unidad Neonatal y en el CTI pediátrico(12).
Estos resultados reafirman lo ya manifestado por Alberti
y colaboradores en el primer trabajo publicado en Uru-
guay sobre CP pediátricos (CPP): “El tratamiento pa-

liativo debe ser instrumentado durante toda la estadía

del niño en la unidad de cuidados intensivos pediátri-

cos. La cantidad de muertes en las unidades y la grave-

dad de la patología que se presenta en ella, hace que sea

esencial una formación integral que permita al equipo

brindar atención tanto curativa como paliativa”(29).
Durante el período de estudio, entre los niños inclui-

dos, se encontró una mortalidad de 7,5%, superior a la
registrada en la UCIP del Hospital Británico en ese año
(2,3% para los menores de 28 días y 1,9% para los niños
de 1 mes a 15 años*). Este dato ratifica que las condicio-
nes de salud de los niños incluidos son, como la defini-
ción de “pasibles de CP” lo expresa, una amenaza para
sus vidas.
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* Información inédita procedente del registro de UCIP-HB

Tabla 3. Características de los niños egresados del HB “pasibles y posiblemente pasibles de CP” fallecidos (n= 4)

Niño 1 Niño 2 Niño 3 Niño 4

Edad 1 día 1 día 9 años 2 años

Sexo Femenino Femenino Masculino Femenino

Diagnóstico principal RNPT
26 semanas

RNPT
26 semanas

Encefalopatía crónica
secundaria a hipoxia isquemia.
Infección respiratoria.

Síndrome de Aicardi.
Infección respiratoria.

Días de internación 1 día 1 día 1 día 2 días

RNPT: recién nacido pretérmino



Otro aspecto a considerar es que en todos los casos,
la muerte ocurrió en la UCIP. Este es, actualmente, un
hecho frecuente en nuestra sociedad, y es lo esperable
para personas en estado crítico, con razonables posibili-
dades de curación o mejoría. Pero no siempre es lo de-
seable para niños con enfermedades prolongadas, en
etapa terminal, que no cumplen con estos criterios, por-
que las áreas de terapia intensiva no tienen las mejores
condiciones de tranquilidad ni privacidad, necesarias
para un niño en los últimos días de su vida, ni para su fa-
milia. Un estudio español reportó que cuando fueron
preguntados padres de niños que habían fallecido en te-
rapia intensiva, 62% de ellos no habían estado junto a
sus hijos en el momento de la muerte y 64% consideraba
que hubiera sido bueno haber podido estar. Otros aspec-
tos por ellos señalados fueron: la falta de habitaciones
individuales y de privacidad que les permitiera pasar
tiempo de calidad con sus hijos y el no haber podido
compartir el final de la vida de su hijo con el resto de la
familia, particularmente los otros hijos(30).

Frente a un niño portador de una condición de salud
crónica que amenaza su vida, en ocasiones, es difícil de-
finir si el mismo está viviendo una nueva descompensa-
ción transitoria o si son los últimos momentos de su vi-
da. En todo caso, hablar acerca de como imaginan y que

prefieren respecto al momento de la muerte, debería ser
parte de las conversaciones a encarar por el equipo de
salud tanto con los padres como con el niño, si corres-
ponde. Dussell encontró que tener la posibilidad de pla-
nificar el “lugar de la muerte” así como otros cuidados
del “final de la vida” beneficia tanto a los niños como a
las familias(31).

Es necesario que los equipos de salud de los distintos
escenarios donde se asisten niños se capaciten, reflexio-
nen, y estén preparados para establecer un ambiente en
que sea posible una muerte humana y dignificada tanto
para el paciente, la familia como el equipo de salud. Para
eso es necesario implementar medidas fácilmente cum-
plibles que permitan transformar, la siempre devastado-
ra muerte de un niño, en un momento honorable, huma-
no, compasivo y libre de sufrimiento físico(32).

Hay algunos principios claves que el equipo de salud
puede realizar para el acompañamiento de los últimos
días de vida de un niño: control de los síntomas molestos
basado más en los hallazgos clínicos que en la paraclíni-
ca; mantener la comunicación colaborativa con la fami-
lia y el niño si corresponde y asegurar que los mismos
tengan todo el apoyo necesario(33,34).

“Tú importas por ser tú, importas hasta el último momento, y haremos todo lo posible no solo para ayudarte a

morir mejor, sino a vivir hasta el final” Cicely Saunders.

Conclusiones

� De los niños egresados del HB durante el año 2012,
3,3% fueron catalogados como “pasibles o posible-
mente pasibles de CP”.

� La mayoría (73%) correspondían a condiciones “pa-
sibles de CP” según la clasificación de la ACT.

� Entre los niños catalogados como “posiblemente
pasibles de CP”, la prematurez severa fue la condi-
ción predominante.

� La mayoría de los niños incluidos (90,5%) reingresó
al menos una vez y 1/3 al menos 3 veces.

� Egresaron con algún tipo de dispositivo médico
20% de los niños incluidos.

� Fallecieron durante la internación 7.5% de los ni-
ños, todos en la UCIP entre 1 y 2 días de ingreso a la
misma.
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