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Resumen

Introducción: la asistencia de niños con condiciones

de salud pasibles de Cuidados Paliativos (CP) en

servicios de emergencia pediátrica constituye un

desafío para los equipos de salud.

Objetivo: describir la prevalencia de consultas,

problemas de salud y características de niños pasibles

de CP asistidos en el Departamento de Emergencia

Pediátrica del Centro Hospitalario Pereira Rossell.

Metodología: estudio descriptivo, retrospectivo entre

el 20/06/2014 y el 19/06/2015. Variables: edad,

condición de salud, requerimiento de prótesis, motivo

de consulta, existencia de: consulta previa, pediatra

tratante, vinculación con Unidad de Cuidados

Paliativos Pediátricos (UCPP), directivas anticipadas y

condición al egreso.

Resultados: se incluyeron 175 niños pasibles de CP.

Éstos significaron 0,7% (340/ 46.706) de las consultas

en el período analizado. Mediana de edad: 5,7 años,

(1 mes - 16 años). Presentaban afectación neurológica

severa 65%; portaban prótesis o dispositivo de

tecnología médica 50,3% (11% más de una);

consultaron por infecciones 42% (respiratoria 81%),

problemas neurológicos 20,3% (convulsiones 87%).

Presentaban consulta previa por igual motivo 93%.

Refirieron: contar con pediatra tratante 66,3%; estar

vinculados con la UCPP 42,3%; contaban con

directivas anticipadas 20%. Ingresaron a: cuidados

moderados 39%; terapia intensiva 2%. No se

registraron fallecimientos.

Conclusiones: se constataron diversas situaciones y

características de los pacientes incluidos que

traducen la complejidad de su condición clínica y

eventuales dificultades para el abordaje en el primer

nivel de atención o en sus departamentos de

procedencia.
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Summary

Introduction: the assistance of children in need of

Palliative Care (CP) in pediatric emergency services

is a challenge for health teams.

Objective: To describe the prevalence of

consultations, health problems and characteristics

of children in need of PC assisted in the Pereira

Rossell Hospital Center Pediatric Emergency

Department.

Methodology: descriptive, retrospective study

between 20/06/ 2014- 19/06/2015. Variables: age,

health condition, prosthesis, previous consultation,

attending pediatrician, relation with Pediatric

Palliative Care Unit (UCPP), advanced care plan and

condition at discharge.

Results: 175 children in need of PC were included

which represented 0.7% (340 / 46,706) of

consultations in the period. Median age: 5.7 years (1

month - 16 years); 65% had severe neurological

impairment; 50.3% carried prosthesis or medical

technological devices (11% more than one); reason

for consultation was: 42% infections, 42% (81%

respiratory), 20. 3% neurological problems (87%

seizures); 93% presented a previous consultation for

the same reason; 66.3% reported having an

attending pediatrician; 42.3% were under UCPP

assistance; 20% had advanced care plan. At

discharge: 39% were admitted in moderate care; 2%

in intensive care. No deaths were recorded.

Conclusion: the different situations and

characteristics of the patients included represent the

complexity of their clinical condition and may be

related to possible difficulties in addressing their

problems at the primary care level or their provinces

of origin.
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Introducción
En la actualidad, los servicios de urgencia hospitalaria

se han convertido en la principal puerta de acceso al sis-

tema sanitario, siendo que más del 50% de los ingresos

de un hospital se realizan por esta vía(1).

Los cuidados paliativos pediátricos (CPP) son una

estrategia de atención sanitaria que idealmente debiera

comenzar desde el momento del diagnóstico, incorpo-

rando un enfoque interdisciplinario y aplicable en todos

los escenarios asistenciales, incluida la urgencia(2).

Diversos estudios nacionales han demostrado que un

porcentaje variable (entre 2,5 a 16% según las series) de

los niños egresados de centros de internación pediátrica

públicos y privados de Montevideo y del interior del

país, tienen condiciones de salud por las que son pasi-

bles de recibir cuidados paliativos (CP)(3-6). Al igual que

otros niños sanos de su misma edad, suelen cursar enfer-

medades agudas intercurrentes, que sumadas a descom-

pensaciones de su propia enfermedad o condición de sa-

lud y la utilización de prótesis o dispositivos de tecnolo-

gía médica, aumentan las dificultades y complejidad del

proceso de cuidado y acceso a los centros asistenciales

del primer nivel de atención.

En la bibliografía internacional se encontró que mu-

chos de estos pacientes con patologías crónicas comple-

jas pasibles de CP, concurren a los servicios de emer-

gencia por patologías intercurrentes y control de sínto-

mas molestos por no contar con médicos referentes u

otras razones(7,8). Las intervenciones tempranas en cui-

dados paliativos mejoran el manejo de los recursos, ge-

neran mayor satisfacción por parte de las familias, dis-

minuye el número de consultas y los tiempos de estadía

hospitalaria, así como el uso de unidades de cuidados in-

tensivos y los costos hospitalarios(8,9).

Los servicios de emergencia dada su naturaleza, mi-

sión y organización no son los lugares mejor preparados

para la asistencia de estos pacientes. Sin embargo, es ha-

bitual su consulta en este escenario de atención. Consi-

derando la realidad actual es importante conocer la mag-

nitud de este problema, así como las principales caracte-

rísticas de esta población. Entender a la población que se

asiste, sus principales problemas y necesidades permiti-

rá planificar los recursos necesarios para ofrecer una

atención de calidad y con ello desarrollar estrategias de

atención que beneficien a los usuarios de los servicios

que requieren de este tipo de cuidados.

Objetivo general
Describir la prevalencia de consultas y principales caracte-

rísticas de niños con condiciones de salud pasibles de CPP

asistidos en el Departamento de Emergencia Pediátrica del

Centro hospitalario Pereira Rossell (DEP-CHPR) en el pe-
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ríodo comprendido entre el 20 de junio de 2014 al 19 de

junio de 2015, así como los principales problemas de sa-

lud por los que consultaron.

Población y métodos
Se realizó un estudio descriptivo, retrospectivo, de las

consultas de pacientes pasibles de CPP asistidos en el

DEP-CHPR, entre el 20/06/2014 y el 19/06/2015.

A los efectos de esta investigación, se incluyó como

niño que consulta con una enfermedad o condición de

salud pasible de CP a todos aquellos pacientes de 0 a 18

años que, al momento de la consulta, presentaban una

enfermedad o condición de salud que amenazaba y/o li-

mitaba su vida, y que estaban incluidas en la clasifica-

ción de la Association for Children with Life-threate-

ning Conditions and their Families (ACT) (10).

Variables
De los niños incluidos se analizó: edad; sexo; proceden-

cia; condición de salud que lo hace pasible de CP; re-

querimientos de prótesis y/o dispositivos de tecnología

médica (traqueostomía, sonda nasogástrica, gastrosto-

mía, dispositivos de ventilación no invasiva, oxígeno,

colostomía, y otros).

De la consulta en el DEP se describió: problema de

salud que la motivó, consulta previa por el mismo moti-

vo y dónde se realizó la misma, destino del paciente al

egreso del DEP (domicilio, hospitalización en cuidados

moderados, cuidados intensivos o fallecimiento).

Se describió el número de familiares o tutores de los

niños incluidos que refirieron: reconocer un pediatra o

médico de referencia, estar vinculado con la UCPP,

contar con registros de directivas anticipadas de adecua-

ción y/o limitación del esfuerzo terapéutico (DAET).

Los datos fueron volcados a una ficha diseñada ex-

clusivamente para el estudio (anexo 1).

Para el llenado de la ficha se revisaron todas las his-

torias clínicas correspondientes a las consultas en DEP-

CHPR durante el período analizado. Los datos que no

pudieron obtenerse de la historia clínica fueron recaba-

dos mediante llamados telefónicos a cada una de las fa-

milias de los pacientes incluidos en el estudio.

La recolección de datos se realizó directamente por

los autores de este estudio, respetando la confidenciali-

dad del paciente y el derecho al secreto profesional.

El trabajo fue aprobado por el comité de ética del

CHPR y contó con la autorización de la jefatura del

DEP-CHPR, así como de la dirección del Hospital Pe-

diátrico, CHPR.

Resultados

En el período de estudio se registraron un total de

46.706 consultas en el DEP-CHPR; de éstas 0,7%

(310/46.706) correspondieron a 175 niños y/o adoles-

centes pasibles de CP. Fueron de sexo masculino 52%

(92/175). La mediana de edad al momento de la consul-

ta fue 5,7 años (rango 1 mes-16 años). Eran procedentes

de Montevideo 66% (115/175).

Respecto a la condición de salud por la que los niños

incluidos eran pasibles de CP se destaca que 65%

(114/175) presentaban una afectación neurológica seve-

ra no progresiva. En la tabla 1 se expresan la totalidad de

las condiciones de salud por las que los niños incluidos

en el estudio eran pasibles de CP (tabla 1).

De la población incluida 50,3% (88/175) utilizaban

alguna prótesis y/o dispositivo de tecnología médica al

momento de la consulta, siendo la gastrostomía 22,3%

(39/175) la más frecuente. Se encontró que 11%

(19/175) utilizaba dos prótesis, y 3% (5/175) 3 o más de

ellas. En la tabla 2 se expresan las distintas prótesis y/o

dispositivos de tecnología médica utilizadas.

En cuanto a los motivos de consulta en el

DEP-CHPR: 42% (130/310) fueron por alguna causa in-

fecciosa, de las cuales 81% (105/130) correspondieron a

infección respiratoria. La tabla 3 describe la totalidad de

los motivos de consulta registrados en el período

analizado.

De los niños pasibles de CP que consultaron en el

DEP-CHPR en el período analizado 93% (162/175) pre-

sentaban al menos una consulta previa por el mismo mo-

tivo. De los pacientes que consultaron previamente 51%

(82/162) lo hicieron en unidades de emergencia móvil

(UEM). En la figura 1 se muestran los distintos escena-

rios de consultas previas registradas.

De los pacientes incluidos 66,3% (116/175) refirie-

ron contar con pediatra o médico de referencia.

Afirmaron estar en seguimiento con la UCPP del

CHPR 42,3% (74/175), y de éstos 20% (27/74) contaba

con registro de directivas anticipadas de adecuación del

esfuerzo terapéutico (DAET).

Respecto al destino del paciente al egreso del DEP-

CHPR: 58% (181/310) fueron dados de alta desde la

emergencia; 39% (121/310) ingresaron a salas de cuida-

dos moderados; 2% (5/310) ingresaron a unidades de

cuidados intensivos y 1% (3/310) se retiraron de la

emergencia sin alta médica.

No se constataron fallecimientos de niños y adoles-

centes pasibles de CP en el DEP-CHPR durante el perío-

do analizado.

En cuanto al número de consultas que realizaron los

niños pasibles de CP durante el periodo analizado, re-

consultaron en el DEP-CHPR al menos una vez: 37%
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(65/175), dos o más veces 19% (33/175), un paciente re-

consultó en 15 oportunidades.

Discusión

El presente estudio permitió conocer por primera vez la

prevalencia de consultas de niños con condiciones de

salud pasibles de CP en el DEP-CHPR, representando

0,7% del total de las consultas en el período estudiado.

Si bien más de la mitad de los niños y adolescentes

procedían de la capital del país, se encontró que un tercio

lo hacían de algún departamento del interior del país.

Esto demuestra la universalidad de esta condición, es

decir que en todo el territorio nacional existen niños con

necesidades de CP. Pero además que éstos, por distintos

motivos, no pudieron recibir la asistencia necesaria en

su departamento y debieron ser trasladados a Montevi-

deo, posiblemente alterando la dinámica familiar y labo-

ral de sus cuidadores, entre otras consecuencias. En

Uruguay, a la fecha, solo existen equipos con capacita-

ción y experiencia en CPP en Montevideo y Paysandú.

Por esto, es posible que, al igual que en otros países

“muchos de estos niños no cuenten con el alivio adecua-

do de síntomas molestos y sean, generalmente, asistidos

en el entorno de un hospital y raramente con cuidados

en su propio domicilio, donde muchos, al igual que sus

familias, preferirían pasar el mayor tiempo posible, y fi-

nalmente morir si fuera el caso”(11).

En Uruguay y en el mundo, en todos los escenarios

de atención pediátrica, es cada vez mayor el número de

niños que utilizan prótesis y/o dispositivos de tecnolo-

gía médica(12-17). Por tal motivo, en la mayoría de los lu-

gares de asistencia, se debería contar con el material ne-

cesario para resolver los problemas vinculados a esta

nueva realidad. A su vez, el personal sanitario que asiste

a estos niños en cualquier nivel de atención debería estar

Tabla 1. Condiciones de salud de los niños pasibles de CP que consultaron en DEP- CHPR en el periodo
analizado, según clasificación de la ACT (n=175).

Grupo de la ACT Patología o condición de salud %/ FA

I. Niños con enfermedades que

requieren tratamiento curativo o

intensivo para prolongar la vida

y que pueden fallar.

Cardiopatía congénita compleja (8) 4,6% (8)

II. Niños con enfermedades que

requieren tratamientos

prolongados para mejorar y

mantener la calidad de vida.

Miopatía (10)

Fibrosis quística (4)

Enfermedades y malformaciones gastrointestinales severas (4)

Insuficiencia renal cuando la diálisis o el trasplante no están

indicados (2)

Insuficiencia respiratoria crónica o severa (2)

Polimorformaciones (2)

Artrogriposis (1)

VIH – SIDA (1)

Síndrome de VACTER (1)

Desnutrición severa (1)

Síndrome de CHARGE (1)

Síndrome de Alport (1)

17,1% (30)

III. Niños con enfermedades

progresivas para las cuales el

tratamiento es exclusivamente

paliativo.

Cromosomopatías (10)

Síndrome de West (6)

Encefalopatías progresivas de causa no aclarada (3)

Alteraciones metabólicas progresivas y defectos innatos del

metabolismo (4)

Síndrome de Otahara (1)

13,1% (23)

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 (54)

Secuela neurológica secundaria a:

Hipoxia-isquemia (29)

Infecciones (13)

Prematurez (10)

Lesiones por “causas externas” (8)

65,1% (114)

ACT: Association for children with life threatening conditions and their families; DEP-CHPR: Departamento de Emergencia Pediátrica,

Centro Hospitalario Pereira Rossell.



capacitado en este tipo de destrezas. A la fecha, en nues-

tro país, esto aún es una dificultad fuera de las áreas de

terapia intensiva. En el presente estudio se encontró que

la mitad de los niños pasibles de CP que consultaron en

el DEP-CHPR utilizaban alguna prótesis y/o dispositi-

vo. Esto podría reflejar dificultades en el manejo de

complicaciones relacionadas con dichos dispositivos en

el primer nivel de atención o departamentos de proce-

dencia. A su vez, origina un aumento en el número de

consultas y en la carga de trabajo en los servicios de

emergencia. La UCPP-CHPR viene incluyendo la ense-

ñanza sobre el manejo de prótesis, desde el año 2011, en

el curso obligatorio de CPP para estudiantes del curso de

posgrado de pediatría. A la luz de éste y otros estudios

nacionales parece necesario, además, establecer una

agenda universal de recapacitación en estos temas para

los profesionales egresados con anterioridad que asisten

a niños (pediatras, médicos de familia, médicos genera-

les, enfermeros) en todo el territorio nacional.

De los resultados obtenidos en esta investigación se

destaca que la mayoría de los niños incluidos presenta-

ban consultas previas por el mismo motivo al menos una

vez. Esto podría deberse a diversas causas. Más de un

tercio de los niños no contaba con pediatra de referencia,

y por tanto, carecían de un profesional de confianza a

quien recurrir en casos de descompensaciones u otros

problemas. Es frecuente que estos niños sean asistidos

por un grupo diverso de especialistas sin una persona en-

cargada de la coordinación del cuidado. Esto sumado a

la propia complejidad de la asistencia de pacientes con

patologías crónicas en cualquier nivel de atención y al

hecho de que, hasta la fecha, se carece en el país de equi-

pos de CPP que brinden atención domiciliaria las 24 ho-

ras, los 365 días del año como está establecido en algu-

nos protocolos. Pero, el hecho de que luego de una con-

sulta previa en otro lugar de asistencia, concurran a la

emergencia, podría también ser explicado porque el área

de urgencia, es un lugar con mayor oferta tecnológica

que permite solucionar muchos problemas. Esto ejerce

lo que Morales refiere como “efecto llamada” sobre la

demanda asistencial(1).Es posible que exista una tenden-

cia de las familias a consultar en lugares donde

consideran que se pueden resolver la mayor parte de los

problemas, lo que podría generar aumento de la

demanda de los servicios de urgencia.

A su vez, los padres y otros adultos responsables del

cuidado de niños con condiciones crónicas complejas y

necesidades especiales de salud, muchas veces tienen un

conocimiento “más especializado” que los profesiona-

les a los que consultan, lo que exige humildad y disposi-

ción para el trabajo en conjunto por parte de éstos(13,17).

Marcos Gómez Sancho refiere que la “falta de forma-

ción” es una de las principales barreras, que los profe-

sionales de la salud tienen para ser capaces de brindar

una asistencia integral y respetuosa a las personas con

enfermedades incurables(18-20).

De las múltiples consultas de los niños incluidos, en

el 41% de los casos se decidió el ingreso hospitalario.

Esto significa que en más de la mitad, el problema que

motivó la consulta fue resuelto desde la urgencia, y pro-

bablemente podría haber sido resuelto en el primer nivel

de atención o en el primer lugar de consulta. De todas

formas, es importante destacar que el porcentaje de ni-

ños pasibles de CP que requirieron ingreso hospitalario

es ampliamente mayor al porcentaje general de ingresos

del DEP, que en el periodo estudiado fue 12%*.

De los niños asistidos previamente por la UCPP-

CHPR y que consultaron al DEP- CHPR durante este

período, 20% presentaba registros de directivas de ade-

cuación del esfuerzo terapéutico (DAET). Estas directi-

vas son el registro escrito de decisiones tomadas, en al-

gunos pacientes, junto con su familia, que describen la

orientación de los “objetivos de cuidado” del niño en ese

momento particular de su evolución, y las medidas a to-

mar o limitar alineadas con dichos objetivos. Tanto el

proceso como el registro de dichas directivas están basa-

dos en las recomendaciones de la literatura e incluye
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Tabla 2. Prótesis y/o dispositivos de tecnología
médica utilizados por los niños pasibles de cuidados
paliativos que consultaron en DEP- CHPR durante el
período 2014-2015 (n=175)

Tipo de prótesis o dispositivo de

tecnología médica utilizado

% FA

Gastrostomía 22,3% (39)

Sonda nasogástrica 18% (32)

Traqueostomía 15.4% (27)

Derivación ventrículo-peritoneal 12% (21)

Dispositivos de ventilación no invasiva 6% (10)

Oxígeno a permanencia por catéter nasal 4% (7)

Colostomía 3% (5)

Diálisis peritoneal 1% (2)

Silla de ruedas, andador 1% (2)

DEP-CHPR: Departamento de Emergencia Pediátrica, Centro

Hospitalario Pereira Rossell.

* Información inédita obtenida de la base de datos estadística del

DEP-CHPR
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Tabla 3. Motivos de consulta de los niños y adolescentes pasibles de cuidados paliativos registrados en el DEP-
CHPR en el período 2014-2015

Motivo de consulta % FA

Infecciosa Infección respiratoria (105)

Infección de piel y partes blandas (8)

Gastroenteritis aguda (7)

Infección urinaria (4)

Ventriculitis (3)

Fiebre sin foco (2)

Sepsis (1)

41,9%(130/310)

Neurológica Convulsiones (56)

Depresión de conciencia (5)

Crisis de excitación psicomotriz (2)

20,3% (63/310)

Digestivas Vómitos (15)

Oclusión intestinal (4)

Estreñimiento (4)

7,4% (23/310)

Respiratorio no infeccioso Apneas (4) 1,3% (4/310)

Otros motivos de consulta Problemas con la prótesis y/o dispositivos

de tecnología médica (52)

Desnutrición/ trastorno alimentario (12)

Dolor (11)

Causa social (9)

Intoxicaciones (6)

29% (90/310)

DEP-CHPR: Departamento de Emergencia Pediátrica, Centro Hospitalario Pereira Rossell.

Figura 1. Lugar de las consultas previas realizadas por los niños pasibles de cuidados paliativos que consultaron
en el DEP-CHPR en el período 2014-2015.
UEM: Unidad de Emergencia Móvil.



reuniones del equipo de salud con los padres y registro

en un documento específico firmado por los profesiona-

les, que se entrega a los padres y se incluye en la historia

clínica del niño(20-22). Dussel refiere que los niños hijos

de padres que tuvieron la oportunidad de planificar

DAET, recibieron menos procedimientos invasivos los

días previos a la muerte y los familiares reportaron me-

nos arrepentimiento en cuanto a las decisiones tomadas

junto al equipo de salud(23). Si bien la urgencia pediátrica

no es el mejor lugar para comenzar conversaciones res-

pecto a DAET, pueden existir circunstancias puntuales

en las que los integrantes del equipo de salud deben y

pueden realizarlas junto al niño y su familia o cuidador.

Es deseable que los médicos de urgencia cuenten con las

competencias necesarias para lograr un acercamiento

humano y compasivo con el niño y su familia que posibi-

lite estas conversaciones si son necesarias.

Conclusión

� Del total de consultas asistidas en DEP-CHPR en el

período analizado 0,7% correspondió a niños o ado-

lescentes con una condición de salud pasible de

CPP.

� La afección neurológica no progresiva resultó la

principal condición de salud por la que los niños in-

cluidos eran pasibles de CPP.

� La mitad de los niños incluidos utilizaba alguna pró-

tesis y/o dispositivo de tecnología médica.

� El motivo de consulta más frecuente detectado fue-

ron las infecciones respiratorias.

� La mayoría de los niños presentaba consulta previa

por el mismo motivo en otros escenarios asistenciales.

Las características descritas de los pacientes inclui-

dos reflejan su particular condición clínica compleja.

Esto podría explicar ciertas dificultades en el abordaje

tanto en el primer nivel de atención como en sus depar-

tamentos de procedencia. Se espera que esta observa-

ción aporte información a la hora de planificar la adju-

dicación de recursos materiales, así como la capacita-

ción y recapacitación de los profesionales para una

atención oportuna, accesible, proporcionada y de

calidad.
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Anexo1. Ficha para la recolección de datos.
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Anexo1. Ficha para la recolección de datos (continuación)


