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RESUMEN

Objetivo Evaluar mediante la clasificacion de la ASSOCIATION FOR CHILDREN'S
PALLIATIVE CARE (ACT) la existencia de una poblacion susceptible de cuidados
paliativos pediatricos.

Materiales y Métodos Estudio descriptivo, retrospectivo. Se revisaron datos de his-
torias clinicas de la poblacion pediatrica de 0-18 afos atendida en el Hospital Infantil
Napoledn Franco Pareja de la ciudad de Cartagena, Colombia en el periodo de 1 enero
de 2013 a 31 de diciembre de 2015.

Resultados Se tomaron 2 718 pacientes y se clasificaron segun grupos ACT en el
grupo |, 462 pacientes, grupo Il, 61 pacientes, en el grupo Ill, 29 pacientes y grupo IV
1195, representando el 4,5% del total de la poblacién atendida en la institucion.
Conclusiones Se encontré una poblacion susceptible de cuidados paliativos pedia-
tricos, por lo que fue necesario instaurar medidas para complementar y brindar una
atencion integral.

Palabras Clave: Cuidados paliativos; cuidados paliativos al final de la vida; pediatria
(fuente: DeCS, BIREME).

ABSTRACT

Objective To assess the existence of a population susceptible to pediatric palliative
care using the classification of the Association for Children's Palliative Care (ACT).
Materials and Methods Descriptive, retrospective study. The data included in clinical
records of the pediatric population aged 0-18 years and attended at the Hospital Infantil
Napoledn Franco Pareja in the city of Cartagena, Colombia, were reviewed.

Results 2 718 patients were included and classified according to ACT groups in group |
with 462 patients; group Il with 61 patients; group Il with 29 patients; and group IV with
1 195, representing 4.5% of the total population attended by the institution
Conclusions The study found a population susceptible to pediatric palliative care,
which requires establishing measures to complement and provide comprehensive care.

Key Words: Palliative care; hospice care; pediatrics (source: MeSH, NLM).

que no tienen tratamiento curativo y cuyo fallecimiento ocurrird antes de llegar
a la edad adulta; Estos cuidados estan dirigidos a mejorar la calidad de vida
de los pacientes que enfrentan enfermedades potencialmente mortales a través de la

I os Cuidados Paliativos Pedidtricos (CPP) cobijan a pacientes con enfermedades
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prevencioén y el alivio del sufrimiento, identificando y tra-
tando de forma precoz el dolor y otros sintomas fisicos,
psico-emocionales, sociales y/o espirituales (1,2).

Se entiende como nifio susceptible de cuidados pa-
liativos aquel que sufre de una enfermedad o condicién
de salud que limita su tiempo de vida. Una enfermedad

que limita, esto se define como una situacién en la que
la muerte prematura es usual, aunque no necesariamente
inminente. Para definir de forma objetiva qué nifios se
beneficiarian de un enfoque paliativo es til la clasifica-
cién de la “Association for children with life threatening
conditions and their families” (acT), Cuadro 1.

Cuadro 1. Clasificacion act 1997 pacientes tributarios de cuidados paliativos segun la association
for children with life-threatening or terminal conditions and their families “ACT*

Categoria ACT Definicion Condiciones Caracteristicas Principales
Nifios en situacion de amenaza para la
vida y en los que un tratamiento curativo es Cancer
GRUPO 1 posible, pero puede fracasar. El CP puede Curacion posible
ser necesario durante la fase de pronéstico Anomalias cardiacas
incierto y cuando el tratamiento falla.
Fibrosis quistica
Nifios en situaciones en las que la muerte
prematura es inevitable, pero que pueden Distrofias musculares Fase de normalidad posterior al
GRUPO 2 : ] ; :
pasar largos periodos de tratamiento diagnostico
intensivo dirigidos a prolongar la vida. VIH/SIDA con tratamiento
antirretroviral
Enfermedad de Batten
Nifios con progresién de su enfermedad, sin
GRUPO 3 opcioneg de tratamientc? curativo, enllo.s que Mucopolisacaridosis Implacable
el tratamiento es exclusivamente paliativo y
puede extenderse por varios afos. VIH/SIDA sin tratamiento
antirretroviral
Condiciones con alteraciones neuroldgicas
mayor susceptibilidad a complicaciones del Paralisis cerebral severa
GRUPO 4 estado de salud, situacion irreversible pero Impredecible

no progresiva aumentan probabilidad de una
muerte prematura.

Sindromes polimarformativos

Este enfoque permite identificar a aquellos nifios que
se beneficiarian de un enfoque paliativo, ayudando a ini-
ciar la discusién sobre la toma de decisiones, en relacién
con las diferentes alternativas de manejo, independiente-
mente del estadio de la enfermedad, considerando su con-
texto biopsicosocial y su trayectoria de enfermedad. En
la actualidad el Hospital Infantil Napoleén Franco Pareja
(HINFP) es el principal hospital pediatrico de referencia
de la costa caribe a nivel regional y nacional. Cuenta con
mads 20 especialidades y con la aprobacién de consulta ex-
terna en CPP pero actualmente no se cuenta con un pro-
grama estructurado por medio del cual se puedan ofrecer.
Los profesionales encargados de estas areas como en la
mayoria de las instituciones a nivel nacional son profesio-
nales formados para el manejo de adultos extrapolando el
abordaje a la poblacién pediatrica.

El objetivo principal de este estudio se bas6 en evaluar
la existencia de una poblacién susceptible de cuidados
paliativos pedidtricos mediante la clasificacién de la As-
sociation for Children's Palliative Care (AcT). Resulta de
gran interés la presencia de un equipo multidisciplinar a

nivel local, inclusive nacional en el drea de cPp, la necesi-
dad evidente de este es la principal motivacién para esta
propuesta de investigacion.

MATERIALES Y METODOS

Estudio de tipo descriptivo, observacional y retrospectivo
donde se revisaron las historias clinicas de la poblacién
pediatrica de o-18 afios atendida en el Hospital Infantil
Napoleén Franco Pareja (HINFP) de la ciudad de Cartage-
na de Indias en el periodo comprendido entre el 1 enero
de 2013 a 31 diciembre de 2015.

La recoleccién de datos se realizé mediante busque-
da directa en el software de manejo de historias clinicas
habilitado en la institucién donde se realizé el estudio
y se seleccionaron los pacientes segtn el diagnéstico
basados en el CIE-10.

Se realizé el andlisis mediante tablas de frecuencia y
medidas de tendencia central y dispersién para variables
cuantitativas y cualitativas respectivamente. Las compa-
raciones entre los grupos se realizaron a través de los re-
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sultados obtenidos en variables cualitativas o cuantitati-
vas segun los criterios de clasificacién de los grupos y se
presentaron en proporciones y porcentajes. Este andlisis
se apoyo en el software Excel.

Las consideraciones éticas de este se basaron en la
Resolucién 008430 de 1993 del Ministerio de Salud de
Colombia, siendo este un estudio Tipo A o investigacién
sin riesgo, se contd con previa autorizacién del Comité de
ética e Investigacién del Centro Investigacién y Docencia
del Hospital Infantil Napoledn Franco Pareja.

RESULTADOS

Se tom¢ a la poblacién atendida en el area de hospitaliza-
cién durante el periodo de estudio y se aplicé la clasifica-
cién AcCT en base a los diagnésticos registrados en la base
de datos de historias clinicas de la institucién, teniendo
como resultados una poblacién susceptible de cpp de
4,5% sobre el total de pacientes atendidos.

Entre enero de 2013 y diciembre de 2015 se evaluaron
en total 2 718 pacientes correspondientes a diagndsticos
de los grupos ACT de una poblacién estimada de 14 ooo
pacientes atendidos en la institucién (3), siendo el 51%
del afio 2013 con 1 387 pacientes, 34% para 2014 con 924
y en menor proporcién en el afio 2015 con el 15% con 407
pacientes, teniendo una variacién individual en cuanto a
los grupos 1y 1v donde registraron el mayor porcentaje de
ingresos en este ultimo afo.

La distribucién por sexo es 40% femenino con 1 087
pacientes y 60% masculino con 1 631, con régimen de
seguridad social de predominio subsidiado con un 97%,
el 2% contributivo y 1% No asegurados.

La procedencia en el area de hospitalizacién se com-
portd con una procedencia de 16.8% de area rural y 83.2%

de 4rea urbana siendo los municipios con mayor frecuen-
cia de procedencia Cartagena, Turbaco, Magangué, Arjona
y Sincelejo, en orden descendente y el desenlace se ca-
racterizé por una mortalidad de 32 casos del total de la
poblacién de estudio 2 718.

A continuacién, se muestra la distribucién de la pobla-
cién estudiada de acuerdo con los grupos correspondiente
a la clasificacién ACT.

Del total de los pacientes estudiados con patologias
oncolégicas entre los aflos 2013 a 2015 las leucemias re-
presentaron el primer lugar en la categoria de cancer con
52% con 205 casos teniendo el mayor nimero de casos en
el aflo 2015 a diferencia del comportamiento general de
la patologia, donde el porcentaje de casos fue menor para
este mismo periodo (Tabla1).

Se discriminé el grupo de leucemias y tumores malig-
nos, teniendo en cuenta su importancia epidemiolégica,
donde el comportamiento muestra como la mas frecuente
la leucemia linfoblastica aguda con el 50% del total de
205 casos seguida de leucemia mieloide con 18% y en
menor proporcién leucemias no especificadas y leucemia
linfocitica crénica con un 2 y 1% respectivamente.

En el grupo de tumores malignos se encontré como el
mas frecuente el tumor maligno de sistema nervioso central
con 55% seguido del tumor de abdomen con 13% y el de
menor numero de casos el tumor maligno renal con un 9%

En el segundo grupo de patologias perteneciente al
grupo I de ACT se tienen las anomalias cardiacas con un
total de 462 casos en el periodo estudiado donde la pato-
logia con mayor porcentaje estd representada por las mal-
formaciones congénita con un 70% del total.

Se detalla el comportamiento de las anomalias cardia-
cas pertenecientes al grupo mas representativo de mal-
formaciones congénitas, donde se tiene con 44% mal-

Tabla 1. Clasificacion ACT en el Hospital Infantil Napoledn Franco Pareja. Pacientes con cancer y anomalias cardiacas. Grupo |

Diagnosticos Nu(?;zz)osde Porcentaje % Diagnosticos Nu(?;zz)osde Porcentaje %
Leucemias 205 52 Malformacién Congénita Del Corazoén 322 70
Tumores Malignos 130 34 Insuficiencia Cardiaca 97 21
Enfermedad De Hodgkin 41 1" Cardiomiopatias 43 9
Sindromes Mielodisplasicos 13 3
Total 384 100 Total 462 100

Pacientes con Diagnostico de FQ*, DM* y VIH/SIDA Con Tratamiento Antirretroviral Grupo |l y Pacientes Con Diagnostico de MPS* Y VIH/SIDA
Sin Tratamiento Antirretroviral Grupo Il

Mucopolisacaridosis *(MPS) 29 100
VIH/SIDA Sin Tratamiento Antirretroviral 0 0
Total 29 100

Pacientes Con Diagnostico de Paralisis Cerebral Severa Y Sindromes Polimarformativos Grupo 1V

Fibrosis Quistica *(FQ) 10 16
Distrofias Musculares *(DM) 38 62
VIH/SIDA con Tratamiento Antirretroviral 13 22
Total 61 100
Paralisis Cerebral Severa 984 82
Sindromes Polimalformativos 211 18
Total 1195 100
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formacion del tabique ventricular seguido de defecto del
tabique auricular con 25% y en menor nimero de casos
la malformacién relacionada con transposicién de gran-
des vasos con un 4%. En este grupo el mayor nimero
de casos lo representan las distrofias musculares con un
62% mientras que con un porcentaje menor se tienen los
pacientes con VIH/SIDA con tratamiento con un 13%. El
comportamiento de este grupo se encuentra distribuido
con un 100% del total de los pacientes con mucopolisa-
caridosis mientras que no se encontraron pacientes con
VIH/SIDA sin tratamiento antirretroviral.

Para el grupo 1v la patologia con mayor porcentaje de
casos es la pardlisis cerebral severa con un 82% y en me-
nor proporcién los sindromes polimalformativos con un
18% del total del grupo.

DISCUSION

En este trabajo se describe la poblacién pedidtrica sus-
ceptible de cpp en el Hospital Infantil Napoleén Franco
Pareja es el primero de esta indole en Colombia teniendo
en cuenta que los cuidados paliativos pediatricos son una
rama relativamente nueva en Pediatria.

Durante muchos afios los cuidados paliativos no se
ofrecian a pacientes pedidtricos e incluso hoy en dia en
Europa, a pesar del desarrollo de programas de CPP en
varios paises solo una minoria de nifios con enfermedades
incurables se benefician de los servicios de cpp. Muchos
de estos pacientes vivirdn hasta su muerte anticipada en
condiciones inadecuadas; sin alivio de los sintomas que
les hacen sufrir, generalmente en el entorno de un hos-
pital y raramente con cuidados en su propio domicilio,
donde muchos preferirian pasar el mayor tiempo posible,
y finalmente morir, si fuera el caso. La Academia Ameri-
cana de Pediatria (AAP) recalca reconocer el punto de in-
flexién en un paciente pedidtrico lo cual precisa atencién
especifica por un equipo CpPP ya que, desde ese momento
cambia todo el planteamiento de diagnéstico, monitoriza-
cién, tratamiento y cuidados del paciente (2).

En la institucién Hospital Infantil Napoleén Franco
Pareja se atienden en promedio anualmente mas de 60
000 nifios de los cuales 19 187 lo hicieron a través del
servicio de urgencias y de estos mas de 10 ooo requirie-
ron hospitalizaciones por las patologias mas frecuentes
(3). En nuestro trabajo se observa que la mayoria de los
pacientes que se podrian beneficiar del enfoque paliativo
pertenecen a las categorias 1y 1v de la ACT coincidiendo
con los pocos estudios realizados en esta drea a nivel in-
ternacional. La poblacién perteneciente al grupo I fue de
384 pacientes coincidiendo con los tipos de cancer mas
frecuente en la infancia (4,5). En este grupo también se
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tienen las anomalias cardiacas con un total de 462 casos
cuyo comportamiento tiene como causa principal las alte-
raciones congénitas lo cual concuerda como la causa mas
frecuente de este grupo.

Las patologias que requieren cPPp incluyen un amplio
espectro de trastornos tales como enfermedades neu-
romusculares, anomalias cardiacas, fallo renal, anoma-
lias cromosémicas, trastornos sanguineos y neoplasias
malignas, evidenciando la heterogeneidad de esta rama
ademas se debe tener en cuenta el comportamiento de
la mortalidad infantil lo cual es un factor de impacto
en cpp (6). Los nifios que requieren cuidado paliativo
pertenecen en general a dos grandes grupos: aquellos
niflos con condiciones malignas (cancer) y los que pa-
decen condiciones no malignas. La mayoria de las en-
fermedades oncoldgicas actualmente tienen tratamiento
curativo, pero a pesar de los avances en los tratamientos
oncoldgicos aproximadamente 20-25% de los pacientes
puede resultar con una enfermedad progresiva que lleva
a un desenlace mortal. En contraste con las condiciones
no malignas, siendo enfermedades no curables que re-
presentan el grupo mas numeroso. Lo cual concuerdan
con nuestros hallazgos siendo el grupo 1v el de mayor
volumen de pacientes (6-8).

La patologia oncoldgica es poco frecuente en nifios,
aunque los tumores contintian ocupando el segundo lu-
gar como causa de muerte en la infancia después del pri-
mer afio de vida en Pediatria, se describe en este grupo de
patologias oncoldgicas en primer lugar la leucemia linfo-
blastica aguda y los tumores del sistema nervioso central
(6,8), lo cual en nuestro trabajo se distribuye de manera
similar en la poblacién del grupo 1 ACT.

En el grupo 1v junto al grupo I son los de mayor nimero
de pacientes coincidiendo con datos previos, este grupo ca-
racterizado por nifios que por lo general requieren ingresos
prolongados, probabilidad de dependencia de tecnologia
que sustituya o complemente funciones vitales pérdidas o
debilitadas, teniendo mas de un 82% con PCI se pueden
plantear diferentes puntos para complementar su atencion;
los pacientes con pcI presentan, ademds de los defectos
de la postura y movimiento, otros trastornos asociados. Es
la causa mas frecuente de discapacidad motriz en la edad
pedidtrica. El manejo debe ser integral ya que el nifio con
pcCI presenta discapacidades multiples, por lo que su ade-
cuado manejo precisa de un abordaje multidisciplinario:
familia, ambiente, pediatra, neurélogo infantil, educador,
traumatélogo ortopedista, neurocirujano, rehabilitador,
fisioterapeuta, terapista ocupacional, foniatra, psicdlogo,
psicopedagogo, trabajador social y enfermera (9,10).

Muchas veces las patologias mas comunes en los da-
tos descritos con anterioridad son las que requieren de
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mds atencién y cuidado debido a muchos factores, por
ejemplo; se encuentran criterios sin definir, existe mucha
variacién y poco consenso en el manejo en la comuni-
dad médica por lo nuevo del enfoque paliativo (7,11,12).
Como se describe en estudios previos los nifios de este
trabajo también presentan gran variedad de enfermeda-
des y condiciones de salud que los hacen pasibles de cpp;
Esta es una caracteristica peculiar de la complejidad de
esta drea respecto a los cp de adultos, la EAPC refiere
que aproximadamente 30% de los nifios padecen cancer
y el 70% restante una combinacién de patologias princi-
palmente neurodegenerativas, metabdlicas y genéticas, en
el presente estudio la mayoria de pacientes pertenecen al
grupo IV con un 43.9% del total de los pacientes pasibles
de cpp lo cual coincide con resultados previos (5,11).

Para el grupo de pacientes pertenecientes al grupo 11
que presenta patologias con desarrollo clinico muy he-
terogéneo. El mayor nimero de casos lo representan las
distrofias musculares con 62% mientras que en un por-
centaje menor se tienen los pacientes con VIH/SIDA con
tratamiento con 13%, la intervencién en estas patologias
juega un papel fundamental observando el control de
las mismas mostrando resultados positivos en el mane-
jo, pero notando la falta de intervencién por parte de un
equipo de cpP (8,10).

En esta investigacion se evidencia en el grupo 11 ACT
de patologia neuromuscular un menor nimero de pacien-
tes que el grupo 1v lo cual en orden de prevalencia no es
lo esperado, se tiene que después de los defectos genéti-
cos como primera causa de condicién de requerir CPP si-
guen los trastornos neuromusculares lo cual no se aprecia
en este estudio sin embargo se puede tener en cuenta que
el diagnostico de PcI aunque es una patologia de origen
neurolégico y muy categorizada en grupo IV ACT tam-
bién posee un componente de alteracién neuromuscular
lo cual podria contemplarse al momento de analizar este
grupo tan variado (5,12).

En la categoria 111 el comportamiento se encuentra
distribuido con un 100% del total de los pacientes con
mucopolisacaridosis mientras que no se encontraron
pacientes con VIH/SIDA sin tratamiento antirretroviral;
dando un impacto positivo en el manejo de una patolo-
gia de alto riesgo y de interés en salud publica, y tenien-
do solo como pendiente un abordaje integral, aunque la
poblacién de este grupo coincide con la literatura siendo
de los de menor nimero de pacientes, no es el menos
importante teniendo en cuenta factores como los descri-
tos anteriormente (7,9,11).

En conclusién, los grupos con mayor afluencia de pa-
cientes en el Hospital Infantil Napoleén Franco Pareja en
la ciudad de Cartagena de Indias-Colombia, coinciden con

el grupo 1y 1v. Dado el nimero de pacientes reclutado, se
consider6 que el enfoque paliativo puede ofrecer un bene-
ficio en la asistencia de estos pacientes. La integracién y
creacion de unidades cPP permitird afrontar mediante un
abordaje multidisciplinar, las dificultades fundamentales
descritas en la literatura. Esto impactaria de manera po-
sitiva a nivel de todo el nicleo, empezando por los cuida-
dores principales, minimizando ingresos hospitalarios al
tiempo que se evitan nuevos ingresos en Unidad de Cui-
dados Intensivos Pediatricos (13,14). También se ayuda a
contemplar el final de vida como un hecho permitiendo
determinar con certeza los detalles mas importantes y
asi observar las caracteristicas principales de la poblacién
para concluir en un mejor enfoque y manejo.

Este trabajo presenta importantes limitaciones. Se rea-
liza una revisién retrospectiva considerando las limitantes
de este tipo de recoleccién influenciadas principalmente
por omisién de informacién importante. La seleccién de
estos pacientes se realiza segtn la clasificacién CI1E-10 en-
contrandose nombres de diagnésticos que no pertenecen a
ninguno de los grupos de ACT y viceversa omitiendo casos
pertenecientes, pero por la nomenclatura de la clasifica-
cién no es posible detectarlos. A su vez, la falta de exis-
tencia de trabajos previos limita una comparacién y rela-
cién con datos locales, actualmente no existe una cohorte
previa de pacientes susceptibles de cPP a nivel institucio-
nal, regional o nacional esto con la intencién de conocer
el cambio proporcionado por este nuevo enfoque. No se
recogen variables importantes como las comorbilidades,
necesidades psicoldgicas, sociales o espirituales de los pa-
cientes y cuidadores, lo cual influye sobre el manejo de
esta poblacién y en su manejo en la toma de decisiones &
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