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Resumen

El objetivo de este articulo es analizar las conductas al final de la vida en unidades de cuidados intensivos pedia-
tricos brasilefios. Este es un estudio observacional, retrospectivo, multicéntrico, que incluye a nifios que murieron
entre enero y diciembre de 2017. Durante el periodo, ocurrieron 149 muertes, de las cuales 54 fueron seleccio-
nadas. Se encontré que el 83,3% de los pacientes tenian alguna enfermedad de base, con shock séptico como la
principal causa de muerte (38,9%). Las limitaciones de soporte vital se describieron en el 46,3% de los registros
médicos, y el orden de no resucitar en el 37%; sin embargo, no se resucitaron el 74,1% de los pacientes. La practica
de no resucitar a pacientes con mal prondstico es cada vez mas frecuente, y ya se pueden observar mejoras en la
atencidn en las ultimas 48 horas de vida. Sin embargo, todavia hay un uso excesivo de procedimientos invasivos,
ventilacién mecdnica y drogas vasoactivas en las ultimas horas.

Palabras clave: Cuidados paliativos al final de la vida. Muerte. Unidades de cuidado intensivo pediatrico.
Cuidados paliativos. Cuidado del nifio. Cuidados criticos.

Resumo

Fim de vida em unidades de terapia intensiva pediatrica

Este artigo analisa as condutas de fim de vida em unidades de terapia intensiva pediatrica brasileiras. Trata-se de
estudo observacional, retrospectivo, multicéntrico, incluindo criangas que faleceram entre janeiro e dezembro de
2017. Durante o periodo ocorreram 149 ébitos, dos quais 54 foram selecionados. Constatou-se que 83,3% dos pacien-
tes apresentavam alguma doenga de base, com choque séptico como principal causa de ébito (38,9%). LimitagGes
de suporte de vida foram descritas em 46,3% dos prontudrios, e ordem de n&do reanimar em 37%; porém, 74,1%
dos pacientes deixaram de ser reanimados. A pratica de ndo reanimar pacientes com progndstico reservado tem se
disseminado, e aponta-se para melhores cuidados nas ultimas 48 horas de vida. No entanto, ainda se verifica uso
excessivo de procedimentos invasivos, ventilacdo mecanica e drogas vasoativas nas horas derradeiras.
Palavras-chave: Cuidados paliativos na terminalidade da vida. Morte. Unidades de terapia intensiva pediatrica.
Cuidados paliativos. Cuidado da criancga. Cuidados criticos.

Abstract

End of life in pediatric intensive care units

This article analyzes end-of-life procedures in Brazilian pediatric intensive care units. This is an observational,
retrospective, multicenter study, including children who died between January and December 2017. During the
period, 149 deaths occurred, of which 54 were selected. We found that 83.3% of patients had a base illness,
being septic shock the main cause of death (38.9%). Life support limitations were described in 46.3% of the
medical records, and a do-not-resuscitate order for 37% of the patients; however, 74.1% were not resuscitated.
The practice of not resuscitating patients with a reserved prognosis and better care in the last 48 hours of life have
become more common in recent years. However, there are still excessive use of invasive procedures, mechanical
ventilation, and vasoactive drugs in the last hours of life.

Keywords: Hospice care. Death. Intensive care units, pediatric. Palliative care. Child care. Critical care.
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Asi deberia ser la muerte: un cielo que gradualmente se
oscurece y ni siquiera sabemos que es el final...*

El final de la vida, la certeza Unica y absoluta
de todos los seres, quizas sea el evento mas miste-
rioso y rodeado de teorias, comparable solo con el
origen del universo. Al mismo tiempo, la humanidad
y sus herramientas histdricas, como la ciencia y la
medicina, quieren de todas maneras combatirlo, o
tal vez descubrir formas de superarlo. En el caso de
los nifios, el tema es aun mas controvertido. Si es
dificil aceptar la frugalidad de la existencia cuando la
muerte afecta a los ancianos —quienes, cumpliendo
el “ciclo de la vida”, terminan en la experiencia
ultima—, el final de la vida es aun peor cuando ocu-
rre en la nifiez.

Historicamente, la atencion a los enfermos ha
evolucionado y cambiado. Los médicos sustituyeron
a religiosos, chamanes y familiares y establecieron
el objetivo de la curacién en el hospital, convertido
en un espacio terapéutico por excelencia. Segun
Martin?, con la insercién y el desarrollo del compo-
nente cientifico en los hospitales, la medicina y la
enfermeria se profesionalizaron. De este modo, las
practicas de salud adquirieron competencia técnica
y cientifica, pero terminaron haciendo a un lado la
dimensién humanitaria de la atencion?.

En este sentido, la humanidad supuestamente
ha avanzado en la preservacion absoluta de la vida de
los nifios. La tasa de mortalidad en las unidades de cui-
dados intensivos pediatricos (UCIP), gracias a innume-
rables medidas de salud y avances técnico-cientificos,
entre los cuales el aumento expresivo en el numero
de camas®*®, bajé aproximadamente cinco veces,
actualmente entre el 3%y el 10%°, aunque alcance el
20% en las primeras 24 horas de hospitalizacién como
resultado de enfermedades agudas, graves e irrever-
sibles®. El alto nimero de dbitos causados por enfer-
medades agudas puede ser el resultado de lo que se
conceptualiza como mistanasia: muerte que ocurre
por la falta de acceso o la precariedad de los servicios
de salud y las deficientes condiciones socioeconémi-
cas de muchas regiones brasilefias.

Se ha discutido la carga que surge automatica-
mente al aumentar la supervivencia del paciente en
UCIP. A una gran parte de estos nifios se les prolongd
la vida gracias a los esfuerzos médicos vy, al ser con-
siderados enfermos terminales, necesitaron cuida-
dos y practicas al final de la vida que garantizarian
su dignidad al morir”. Por lo tanto, la limitacion de
tratamientos de soporte vital (LTSV) —retirar o no
ofrecer intervenciones que solo retrasen el proceso
de muerte, agravando el sufrimiento de los pacientes
y sus familias®’— en pacientes hospitalizados en UCIP
se ha vuelto una practica corriente.
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En todo el mundo, la incidencia de LTSV varia del
30% al 79%°y se acepta mas en el hemisferio Norte?®.
En Latinoamérica, se han hecho algunos esfuerzos
para estudiar esta practica, lo que demuestra su
difusidn progresiva, aunque limitada al orden de no
resucitar (ONR). Es decir, nifios con enfermedades
terminales reciben soporte de las funciones vitales,
aunque sea inutil, hasta que evolucionan a un paro
cardiorrespiratorio y no son resucitados +%%1,

Frente a este escenario, es relevante caracteri-
zar la atencidn al final de la vida que se brinda a los
enfermos. Para ello, se observo el soporte ofertado en
las ultimas 48 horas antes de la muerte de pacientes
de tres UCIP de un complejo hospitalario de referen-
cia en asistencia y ensefianza, considerando mas de
una década de los estudios mas grandes en este tema.

Materiales y método

Este es un estudio observacional, retrospec-
tivo, multicéntrico, que incluye registros médicos de
nifios que murieron entre enero y diciembre de 2017
en tres UCIP brasilefas que pertenecen a hospitales
docentes de referencia vinculados a la Universidad
de Sdo Paulo: el Hospital Universitario; el Instituto
del Nifio del Hospital de las Clinicas; y el Instituto
para el Tratamiento del Cancer Infantil. Todas las
UCIP tienen cobertura médica similar, compuesta
por uno a tres pediatras de cuidados intensivos de
guardia, residentes de cuidados intensivos pediatri-
cos y residentes de pediatria.

Los procedimientos se definen por dos visitas
médicas diarias, por la mafiana y al final del dia. La pri-
mera UCIP es de nivel secundario y recibe mayorita-
riamente a pacientes previamente sanos, mientras que
las demas reciben a pacientes con traumatismos o que
presentan enfermedades complejas (cardiovasculares,
oncolégicas, que requieren trasplante de higado, rifion
o0 médula 6sea).

Los candidatos para inclusién en el estudio se
identificaron mediante el andlisis de los registros médi-
cos de cada UCIP que se finalizaron entre el 1 de enero
y el 31 de diciembre de 2017, incluidos los pacientes
que fallecieron en ese periodo, aunque su ingreso sea
anterior al periodo de la investigacion. Se excluyeron
los pacientes con muerte encefalica y los que fallecie-
ron en las primeras 24 horas de hospitalizacién.

De las historias clinicas se extrajeron datos:
demograficos (edad, sexo, tiempo de estancia en la
UCIP); relacionados con la muerte (causa, numero
de disfunciones organicas en las ultimas 48 horas
de vida, maniobras de reanimacién cardiopulmonar
completas —definidas por compresiones toracicas,
ventilacidn, uso de desfibrilador y adrenalina—y LTSV
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registrados en la historia clinica); y sobre el manejo
clinico en las ultimas 48 horas de vida (dosis de
drogas vasoactivas —DVA—, informacidn sobre ven-
tilacion mecanica, dosis de analgesia y sedacion).
La informacidén se recopild segun la realizacion de
las visitas médicas el dia de la muerte (conductas
del 6bito) y de los dos dias anteriores por separado
(conductas de las 24 y de las 48 horas).

En este estudio se considera invasivo cualquier
procedimiento que sobrepase las barreras naturales
y que potencialmente cause dolor al paciente (por
ejemplo, catéter venoso central, presidon arterial
invasiva, intubacién orotraqueal, endoscopia, mielo-
grama, etc.). El nombre “VIS” se utilizé para indicar el
indice de farmaco vasoactivo, calculado de la siguiente
manera: dopamina (mcg/kg/min)+dobutamina (mcg/
kg/min)+100xadrenalina (mcg/kg/min)+10xmilrinona
(mcg/kg/min)+10.000xvasopresina (unidades/kg/
min)+100xnoradrenalina (mcg/kg/min).

Se entiende por “analgesia” la administracion
de opioides débiles y fuertes, y por “sedacién” la
administracién de benzodiazepinas, propofol y keta-
mina. El aumento y/o la disminuciéon de la ventila-
cion se caracteriza por cambios en los pardametros
de presidn arterial o por la fraccion inspirada de
oxigeno y/o frecuencia respiratoria. Las variables
continuas se expresaron como medias y las irregula-
res como medianas. El estudio fue aprobado por los
comités de ética en investigacion de las tres institu-
ciones involucradas, y no fue necesaria la presenta-
cién de formularios de consentimiento informado.

El Centro de Bioética del Consejo Regional de
Medicina del Estado de Sdo Paulo (Cremesp) impulsé
el proyecto a través de una beca de investigaciéon
otorgada a médicos residentes en una institucién
ubicada en ese estado, con un programa acreditado
por la Comisién Nacional de Residencia Médica esta-
blecido por la Resolucidn Cremesp 284/2016™.

Resultados

Se encontraron 149 débitos ocurridos entre
enero y diciembre de 2017 en los tres hospitales
docentes participantes en el estudio. Inicialmente se
excluyeron del estudio 52 historias clinicas, ya que
se referian a recién nacidos o a donantes de 6rganos
adultos. Se excluyeron otros 26 registros debido a
gue el paciente no fallecié en la UCIP, y finalmente
se excluyeron 14 pacientes que fallecieron dentro
de las primeras 24 horas de ingreso y otros tres
que tuvieron muerte cerebral. Por tanto, el estudio
incluyd un total de 54 pacientes pediatricos.
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La edad media de los pacientes fue de 38 meses
(3 afios y 2 meses). El sexo bioldgico tuvo una distribu-
cién homogénea, con 29 (53,7%) del sexo masculino
y 25 (46,3%) del femenino. La duraciéon media de la
estancia hospitalaria fue de 12 dias. Al ingreso, solo
nueve nifios (16,7%) estaban previamente sanos,
mientras que 45 (83,3%) tenian alguna enferme-
dad subyacente. En este caso, las enfermedades del
higado (33,3%), las oncoldgicas (17,7%) y las inmu-
noldgicas (8,8%) prevalecieron. Las causas de muerte
mas frecuentes fueron shock séptico (38,9%), insu-
ficiencia respiratoria (14,8%), shock hipovolémico
(13%) y sindrome hemofagocitico (9,3%).

De los 54 nifios, 17 (31,5%) se consideraron
terminales por su nombre o por algun sinénimo en
un momento dado de la hospitalizacion. Durante las
Ultimas 48 horas de vida, de los seis sistemas con-
siderados (respiratorio, cardiovascular, neurolégico,
renal, hematolégico y hepatico), el promedio de sis-
temas disfuncionales fue cuatro. Las historias clini-
cas de 25 niflos (46,3%) describian alguna forma de
limitacion del soporte vital y 20 (37%) recibieron la
orden de no reanimar. Sin embargo, no se reanima-
ron 40 (74,1%) de los 54 nifios.

En cuanto a la atencidn en las Ultimas 48 horas
de vida, se realizaron 28 (51,9%) procedimientos inva-
sivos, con una media de uno por paciente. Veinticinco
(46,3%) nifios recibieron algun tipo de didlisis en este
periodo. En el momento del fallecimiento, el 92,5%
del total de los pacientes estaban en ventilacién
mecanica invasiva en modo asistido controlado, solo
dos estaban en ventilacion no invasiva y dos no usa-
ban ninguna forma de ventilacion mecanica.

El VIS tuvo una media de uno durante las ulti-
mas 48 horas de vida, aumentando a 7,5 el dia antes
del ébito y llegando a 52 el dia del ébito. En cuanto
al uso de antibidticos, el espectro de tratamiento
de alrededor del 80% de los pacientes se mantuvo
durante todo el periodo analizado, expandiéndose en
solo el 3% de los pacientes en los Gltimos dias de vida.
El comportamiento de los equipos en cuanto al uso de
ventilacion mecanica, analgesia y sedacion se resume
en los Graficos 1, 2y 3.

Figura 1. Uso de ventilacion

VMObito I
VM24h e
VM48h I
0% 20% 40% 60% 80% 100%

= Aumentd = Disminuyd = Se mantuvo = No usé
VmObito: uso de ventilacién mecdnica en el dia de la muerte;
VM_24h: uso un dia antes de la muerte; VM48h: uso dos dias an-
tes de la muerte.
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Figura 2. Uso de sedacién

SedObito NN
Sed24h TN

Sed48h
0% 20% 40% 60% 80% 100%

= Aumentd = Disminuyd = Se mantuvo = No usd

SedObito: uso de sedacion en el dia de la muerte; Sed24h: uso un
dia antes de la muerte; Sed48h: uso dos dias antes de la muerte.

Figura 3. Uso de analgesia

AnaObito NN
Ana24h I

Ana4sh I
0% 20% 40% 60% 80% 100%

= Aumentd = Disminuyd = Se mantuvo = No usé

AnaObito: uso de analgesia en el dia de la muerte; Ana24h: uso un
dia antes de la muerte; Ana48h: uso dos dias antes de la muerte.

Discusion

Los resultados de este estudio indican que
en la ultima década ha habido pocos avances en
las citas de LTSV en las historias clinicas. Esto se
debe a que la revisidn de la literatura que se realizé
en 2007 por Lago y colaboradores® indicé tasas de
LTSV en Latinoamérica, especialmente en Brasil, del
40%, con la ONR como la practica mas frecuente.
Una década mas tarde, este estudio encontré una
incidencia del 46,3%, y la ONR siguié como princi-
pal medida. Se observa, sin embargo, que las LTSV
avanzaron considerablemente.

Aunque se describié la ONR en el 37% de las
historias clinicas, el 74,1% de los niflos no recibid
ninguna maniobra de reanimacién en el momento
del primer paro cardiorrespiratorio. Al analizar las
descripciones de LTSV, los términos “medidas de
comodidad”, “priorizar la comodidad” y “medidas
de soporte” se notan repetidamente. Sin embargo,
pocas historias clinicas describen la LTSV como
“planificacion del final de la vida”, con ese objetivo
y nombrando tales medidas: “no aumentar DVA”,

” o u

“aumentar la sedoanalgesia”, “no realizar procedi-

” o«

mientos dolorosos”, “no realizar pruebas”.
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Se trata, por lo tanto, de un revuelo ético.
Se puede inferir que, con el paso de 10 afios, se
aumento la conciencia del equipo sobre la necesi-
dad de limitar las medidas inutiles, pero tal vez los
temores legales y/o morales aun impidan el registro
de la planificacion de la LTSV. También se observa
que, cuando se registra la decision de LTSV, los
miembros de la familia generalmente solo tienen un
papel pasivo en la eleccién. Las frases “informamos
la gravedad del caso” y “explicamos la progresién de
la enfermedad” se repiten en la historia clinica, y los
familiares pocas veces aparecen como protagonistas
de las decisiones®.

En cuanto a las practicas utilizadas en las ulti-
mas 48 horas de vida, se constaté que los equipos
médicos son menos agresivos en el uso de la antibio-
terapia, ya que al 80% de los nifios se les mantuvo
y/o suspendid los antibidticos. En cuanto a la anal-
gesia, hubo un aumento en el 12,9% de los pacientes
dos dias antes del ébito y en el 33% el dia del falle-
cimiento; solo el 18% de los nifios no tuvo ninguna
medida de analgesia en su ultimo momento.

Aparentemente, hay menos motivacion para
las practicas de sedacidén, ya que se mantuvo o se
disminuyd la medicacion a alrededor del 75% de los
pacientes, o no se les sedd el dia de la muerte. De
manera positiva, quizas este manejo tenga como
objetivo preservar la comunicacién del paciente
con los familiares, o seguir el principio de buena
practica de no realizar nunca sedacién sin anal-
gesia, pero también puede reflejar el miedo del
equipo, tan arraigado culturalmente, a acelerar el
proceso de muerte.

En cuanto al uso de ventilacion mecanica
y DAV, los resultados no fueron buenos. Hay un
aumento progresivo de los parametros de ventila-
cion mecanica en las ultimas 48 horas de vida. El
dia de la muerte, casi la mitad de los nifios tenian
parametros aumentados y solo 3% no utilizaban
ninguna forma de ventilacion mecanica. Con res-
pecto al uso de DVA, el VIS aumenta en un 750%
desde el antepenultimo al penultimo dia de vida,
y en un 5.200% si se comparan dos dias antes del
6bito con el momento de la muerte. Esta medida
se redujo en solo cuatro nifios (13%) de los 29 que
la usaron el dia antes de la muerte, y se elimind
el DVA de solo dos (7%). Por otro lado, el DVA se
introdujo en 10 (40%) de los 25 que no lo usaron el
dia antes del dbito.

Es interesante observar que la inciden-
cia global de procedimientos invasivos fue del
51,9%, con el promedio de un procedimiento por
paciente. Pero en este estudio, entre los 25 nifios
con alguna LTSV descrita en sus historias clinicas,
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10 (40%) todavia se sometieron al menos a dos
de esos procedimientos y 11 (44%) se dializaron
en las ultimas 48 horas de vida. Queda claro que,
aungue se describan medidas en la historia clinica
para reducir el dolor y el sufrimiento, los equipos
todavia siguen practicas que muchas veces son
inutiles, como lo demuestra la literatura nacional
e internacional 471213,

Consideraciones finales

Este estudio, que se realizé aproximadamente
una década después de revisiones similares en UCIP
brasileias, revela un gran avance en la atencion al
final de la vida. Se ha extendido la practica de no
resucitar a pacientes con mal prondstico, y se indica
mejor atencion en las Ultimas 48 horas de vida. Sin
embargo, los procedimientos invasivos, la ventila-
cién mecdnica y la DVA todavia se utilizan en exceso
en las Ultimas horas de vida.

Final de la vida en unidades de cuidados intensivos pediatricos

También se observa la necesidad de registrar
mejor los planes de final de vida en las historias clini-
cas de los pacientes en etapas finales. Tales descrip-
ciones revelan que aun existe una falla en colocar al
paciente y su familia como protagonistas, sin prestar
atencién a una medicina centrada en el individuo.

Como aconseja el manual de la Academia
Nacional de Cuidados Paliativos, es importante recor-
dar el papel de la familia. En la prdctica pedidtrica, los
padres representan legalmente a sus hijos en todos
los aspectos de las decisiones clinicas y terapéuticas,
en las decisiones éticas y sociales. Se deben respetar
las cuestiones éticas y legales. Cuando el paciente
es un nifio, no siempre es fdcil hablar de libertad de
eleccion, respeto por los deseos de los pacientes y su
derecho a una comunicacion honesta y de calidad **.

Por tanto, nos resta seguir atentos en el cui-
dado diario de los pacientes y sus familias en uno de
los momentos mas delicados de la vida y continuar
progresando para estudiar, comprender y cambiar la
rutina asistencial.
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