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Resumen

Las necesidades paliativas del nifo, difie-
ren sustancialmente a las del adulto. Aun-
gue la sedacién paliativa es ampliamente
aceptada como una terapia importante y
necesaria en medicina paliativa, la mayoria
de las guias estan enfocadas en la atencion
de adultos. La sedacion paliativa es el uso
controlado de farmacos sedantes para limi-
tar la conciencia, con el objetivo de aliviar
sintomas o sufrimiento, que de otro modo
serian intratables, de una manera que es
éticamente aceptada por el paciente, la
familia y el personal sanitario. Su proceso
implica tres puntos fundamentales: que
sea indicado en un paciente en situacion
de irreversibilidad (“enfermedad termi-
nal”), con un un "Sintoma refractario" con
la participacion de un equipo experto para
el manejo de sintomas, que haya llevado
a cabo el proceso de consentimiento infor-
mado y que cumpla un protocolo terapéu-
tico establecido. Las causas mas frecuentes
para iniciar sedacion paliativa en pediatria
son dolor, disnea, agitacion y convulsiones;
y los farmacos usados con mayor frecuen-
cia son: midazolam, levomepromazina, fe-
nobarbital, clorpromacina, haloperidol. El
presente trabajo describe los conceptos
tedricos relacionados con la sedaciéon pa-
liativa, los aspectos bioéticos y el protocolo
terapéutico para llevarla a cabo.

Palabras clave: sedacion paliativa, seda-
cion de respiro; sedacion profunda, fin de
la vida, toma de decisiones, cuidados pa-
liativos, cuidado terminal, dolor intratable,
nino, adolescente

Introduccion

Las necesidades paliativas del nifio, difie-
ren sustancialmente a las del adulto ?, y
la atencion prestada al final de la vida en
Pediatria, requiere una mirada particular.

Palliative sedation in pediatrics
Abstract

The palliative needs of the child differ sub-
stantially from those of the adult. Although
palliative sedation is widely accepted as an
important and necessary therapy in pallia-
tive medicine, most guidelines are focused
on adult care. Palliative sedation is the con-
trolled use of sedative drugs to limit con-
sciousness, with the goal of relieving oth-
erwise untreatable symptoms or suffering
in @ manner that is ethically acceptable to
the patient, family, and healthcare provid-
ers. Its process involves three fundamental
points: that it be indicated in a patient in
a situation of irreversibility (“terminal ill-
ness”), with a “refractory symptom” with
the participation of an expert team for
symptom management, that the informed
consent process has been carried out and
that it complies with an established thera-
peutic protocol. The most frequent causes
for initiating palliative sedation in pediat-
rics are pain, dyspnea, agitation and con-
vulsions; and the most frequently used
drugs are: midazolam, levomepromazine,
phenobarbital, chlorpromazine, haloper-
idol. This paper describes the theoretical
concepts related to palliative sedation, the
bioethical aspects and the therapeutic pro-
tocol to carry it out.

Keywords: palliative sedation, respite se-
dation, deep sedation, end of life, deci-
sion-making, palliative care; terminal care,
intractable pain, child, teen

Aunque la sedacién paliativa ha ganado un
creciente interés en la investigacion y es
ampliamente aceptada como una terapia
importante y necesaria en medicina palia-
tiva, la mayoria de las guias estan enfoca-
das en la atencion de adultos. En la ultima
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década se han publicado pautas basadas
en la evidencia para ayudar a los profesio-
nales a enfrentar estos desafios, sin em-
bargo pocas de estas guias son dirigidas a
la atencidn de pacientes pediatricos, ha-
biendo sélo un pequeifo numero de in-
formes sobre sedacién profunda continua
(SPC) en nifios, la mayoria con cancer, que
sugieren que ésta se emplea con frecuen-
cia, con diferencias evidentes en la preva-
lencia de su practica y en los sintomas que
motivan su indicacién 7.

Estas discrepancias referidas en la litera-
tura en cuanto a la practica, podrian atri-
buirse a la falta de una definicidn unifica-
da de sedacién paliativa, las diferencias
culturales, sociales y de sujetos entre las
respectivas cohortes de estudio, con fre-
cuencia de indicacidn entre el 25 a 66%
de los casos casos estudiados segln cada
cohorte, siendo la mayoria nifios afectos
de tumores sdlidos *®. En contraposicion a
datos previos, un estudio reciente Espaiiol
concluye que se indicé sedacién paliativa
a un 12% de pacientes seguidos por una
unidad de cuidados paliativos pediatricos,
siendo estos nifios afectos patologias neu-
rolégicas predominantemente y en menor
frecuencia de cancer’.

El objetivo del presente trabajo es des-
cribir los conceptos tedricos relacionados
con la sedacion paliativa, los aspectos
bioéticos y el protocolo terapéutico para
llevarla a cabo.

Los contenidos son producto de una revi-
sidén no sistematica, por lo que el nivel de
evidencia de los datos que se aportan va-
ria entre II-1ll (correspondiente a estudios
de cohortes y series de casos) y IV (corres-
pondiente a opiniones de expertos).

Conceptos

Enfermedad incurable avanzada. Es una
enfermedad de curso progresivo, gradual,
con diverso grado de afectacién de la auto-
nomia y de la calidad de vida, con respues-
ta variable al tratamiento especifico, que
evolucionara hacia la muerte a medio pla-
zo. Para el equipo de Pediatria, la identifi-
cacion del momento en el que el paciente
pasa a requerir atencidon especializada de
CPP se denomina punto de inflexion &, que
es el punto en el que se identifica un cam-
bio de tendencia en la trayectoria clinica

de su enfermedad, con aceleracion en el
empeoramiento clinico, disminucion de los
intervalos libres de sintomas, incremento
de los ingresos hospitalarios, ausencia de
respuesta a la escalada de tratamiento o
recaida repetida de su proceso basal.

Enfermedad terminal. Se refiere a la fase
evolutiva e irreversible con sintomas mul-
tiples, intensos, a menudo multifactoriales
y cambiantes, con gran impacto emocio-
nal, pérdida de autonomia y competencia,
escasa 0 nula capacidad de respuesta al
tratamiento especifico y con un prondstico
de vida limitado a semanas o meses, en un
contexto de fragilidad progresiva.

Fase agonica /situacion de ultimos dias.
Periodo final de la vida en el que el orga-
nismo va perdiendo progresivamente su
vitalidad y sus funciones bdsicas.

Sintoma refractario. El que se presenta en
un paciente que se encuentra en situacion
de irreversibilidad, en el que no se con-
sigue un alivio adecuado, a pesar de los
esfuerzos por clinicos con experiencia en
CPP, para hallar un tratamiento tolerable
que no comprometa la conciencia, en un
plazo de tiempo razonable.

Sedacion paliativa. Es definida por la Aso-
ciacion Europea de Cuidados Paliativos,
como el uso controlado de farmacos se-
dantes para limitar la conciencia, con el
objetivo de aliviar sintomas o sufrimiento,
gue de otro modo serian intratables, de
una manera que es éticamente aceptada
por el paciente, la familia y el personal sa-
nitario °. Puede ser superficial, intermiten-
te o continua °.

La sedacion consciente hace referencia al
nivel de sedacién en el cual se consigue un
alivio de los sintomas, conservando aun la
habilidad de responder a estimulos verba-
les y mantener un cierto nivel de interac-
cién con el medio *.

Actualmente existen multiples formas de
referirse a la sedacidon administrada al fi-
nal de la vida, pudiendose llamar seda-
cion continua profunda hasta el final de
la vida ®, sedacion paliativa * °, sedacion
terminal (aunque este término, se tien-
de a desechar por confundirse con el de
eutanasia)?, sedacion al final de la vida®,
resaltando en relacidon a estas denomina-



ciones, que todas tienden a presuponer la
connotacidn de que la sedacion manten-
dra al paciente inconsciente hasta el mo-
mento de la muerte, aunque no en todas
las ocasiones es asi .

Sedacion paliativa en pediatria

Si bien no existen diferencias conceptua-
les respecto a la sedacion paliativa en el
adulto, la sedacion paliativa en pediatria
requiere una mirada particular por los si-
guientes hechos diferenciales *:

- Factores del desarrollo de cada nifio.

- Mayor prevalencia de pacientes no onco-
l6gicos, sobre todo pacientes con patolo-
gia neuroldgica y enfermedades raras.

- Mayor importancia del papel de la fami-
lia en la atencidn de este tipo de pacientes.
- Mayor implicacién emocional y dificulta-
des durante el duelo por las connotaciones
sociales que genera la muerte de un nino.
- Mayor complicacién en cuanto al abor-
daje ético y legal, en ocasiones pudiendo
haber conflictos entre la ética, la conducta
profesional y la legislacidn, especialmente
en lo que concierne a los nifos.

El proceso de sedacidn paliativa implica
tres puntos fundamentales ’:

1. Indicacion.

a. Paciente en situacion de irreversibi-
lidad (“enfermedad terminal”).

b. Presencia de un "Sintoma refractario”.

c. Participacidn de un equipo experto
para el manejo de sintomas.

2. Proceso de consentimiento informado.
3. Protocolo terapéutico.
Indicaciones especificas

En pediatria no se disponen de directrices
estandarizadas ni herramientas validadas
para evaluar la refractariedad de los sinto-
mas, estimar el tiempo de supervivencia,
reconocer la situacidon de ultimos dias e
indicar la sedacidn paliativa, siendo esta
habitualmente determinada a juicio del
profesional en la mayoria de ocasiones 3,

Multiples autores concuerdan en que se
indicara sedacién paliativa, siempre como
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ultimo recurso, cuando se esté en presen-
cia de sintomas refractarios o episodios
agudos con alto grado de sufrimiento 3% 72,

Los motivos mas frecuentes para iniciar
sedacidn paliativa que han sido descritos
en la poblacién infantil son dolor, disnea
y convulsiones®**4, En una publicacion re-
ciente espanola, se incluye a la agitacién
como tercer motivo en frecuencia para
iniciar sedacion paliativa, luego del dolor
y la disnea’. Estos sintomas son comunes
al final de la vida y pueden ser muy angus-
tiantes para el nifio o joven, asi como para
su familia o cuidadores.

Disnea. Se define disnea refractaria a la
gue persiste con gran intensidad a pesar
de tratamientos dirigidos adecuados y que
se manifiesta por un proceso incurable (p
ejm drenaje de derrame pleural repetido
con persistencia de disnea intensa, admi-
nistracién oxigenoterapia sin efecto bene-
ficioso, compresién bronquial que no tiene
tratamiento, metastasis pulmonares).

Los episodios de crisis de panico o ansie-

dad desencadenados por disnea de re-
poso, pueden requerir sedacién paliativa
transitoria, y segun su frecuencia y res-
puesta al tratamiento, una sedacién palia-
tiva mantenida“.

Dolor. El dolor es uno de los sintomas mas
frecuente presente en nifios con cdncer
terminal y enfermedades complejas **. Se
podria hablar de dolor refractario, al que
persiste a pesar de tratamiento con dosis
de morfina (o su equianalgesia) que su-
peran los 2-3 mg/kg/hora, asociado a ad-
yuvantes en dosis adecuadas o el uso de
medidas extraordinarias para controlar el
dolor, como las vias intratecales o las epi-
durales#!*'7, En otras publicaciones se ha-
bla de dosis masivas de opioides cuando
estas superan los 100 mg/kg/h y requieren
escaladas de dosis logaritmicas para lograr
adecuado control de los sintomas®®. En pa-
cientes con enfermedad terminal y dolor
refractario que produce gran nivel de sufri-
miento, se podria plantear iniciar sedacion
paliativa, tras haber agotado todas las me-
didas adecuadas para tratar los sintomas.

Convulsiones. Muchos nifnos que requie-
ren cuidados durante los ultimos dias de
vida experimentan convulsiones como
parte de una enfermedad neurolégica, tu-
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mores cerebrales, enfermedades sistémi-
cas, alteraciones metabdlicas o como re-
sultado del avance de la enfermedad. En
la fase terminal las convulsiones pueden
ser frecuentes o hacerse mas intensas,
fundamentalmente en aquellos pacientes
gue las han presentado previamente. Su
persistencia pese al tratamiento anticon-
vulsivo 6ptimo debe considerarse un crite-
rio para instaurar la sedacién paliativa.

Agitacion o Delirium. Es un cuadro de de-
but agudo, con evolucién fluctuante a lo
largo del dia o de los dias, que presenta
alteracién de la atencidén y de las funcio-
nes intelectuales *°. Pueden estar presente
situaciones de inquietud o agitacién, aluci-
naciones o delusiones, y alteracidn del ci-
clo vigilia-suefio. El delirium se puede valo-
rar con el "Cornell Assessment of Pediatric
Delirium (CAPD)" y su version validada en
castellano. Puntuaciones mantenidas ma-
yores de 9 puntos dan el diagndstico?®%.

Antes de plantear la sedacidn paliativa, se
deben descartar: dolor, problemas de sue-
flo, depresion, alteraciones metabdlicas,
reacciones a medicamentos o progresion
de la enfermedad. Si no hay respuesta, se
deben buscar causas de fallo terapéutico
como retirada brusca de medicaciones se-
dantes, relajantes musculares, anticonvul-
sivantes o analgésicas.

En pacientes pediatricos con discapacidad
neuroldgica que estan acercandose al final
de la vida, se debe tener en cuenta que
los signos y sintomas de agitacién o delirio
pueden confundirse con los signos y sinto-
mas de convulsiones, distonias o conduc-
tas de dolor?.

Consentimiento, marco legal y
etico

La sedacidén paliativa plantea desafios cli-
nicos y éticos, su indicacion, procedimien-
to estandar, y el proceso de toma de deci-
siones, continla siendo objeto de debate
de expertos. En los CPP la incapacidad del
nifio de actuar de forma auténoma afiade
una dimension extra al proceso de toma
de decisiones en el momento final de la
vida.

La sedacion paliativa es una practica con-
solidada, ética y juridicamente aceptable.
En la Ley 16/2003 de Cohesion y Calidad

del Sistema Nacional de Salud se legitima
el derecho de los ciudadanos a recibir una
asistencia de calidad en igualdad de condi-
ciones en todo el Estado, con una cartera
de servicios que incluye la atencidn paliati-
va del paciente terminal .

El consentimiento informado se lleva a
cabo con los mismos criterios que en cual-
quier otra intervencion médica. Se debe
extremar la informacion ofrecida a la per-
sona menor y sus representantes con la
finalidad de que entiendan claramente los
objetivos del tratamiento, sus consecuen-
cias y la reversibilidad o irreversibilidad del
proceso.

Hoy en dia, las normas juridicas interna-
cionales, nacionales y autondmicas, reco-
nocen los derechos de menores y adoles-
centes en relacion con las decisiones sani-
tarias. Segun la Ley basica reguladora de la
autonomia del paciente (Ley 41/2002) se
define: mayoria de edad civil: 18 afios; ma-
yoria de edad sanitaria: 16 afos; menores
de 12 afos: situacién de incapacidad o in-
madurez, requiere consentimiento por re-
presentacion (tutores); 12-16 afios: menor
maduro, es preciso el criterio médico para
medir sus capacidades formales de juzgar
y valorar situaciones, si no se considera
maduro, se debe activar el consentimiento
por representacion, firma el tutor pero se
les pregunta y escucha siempre, prima el
principio de beneficencia sobre el de au-
tonomia %.

En la tabla | se exponen los aspectos éti-
cos legales para la toma de decisiones en
la atencidn a las pacientes pediatricos y los
diferentes rangos de edad definidos segun
la Ley bdsica reguladora de la autonomia
del paciente (Ley 41/2002) *.

Lo ideal es buscar siempre una decision
compartida entre médicos y padres, con la
aceptacion o asentimiento del menor de-
pendiendo de su edad.

Protocolo terapeutico

A. Principios Generales.

En general se tendran en cuenta las si-
guientes recomendaciones:

1. Laeleccion de la via de administracion
del farmaco dependera de las necesi-



dades del paciente, su situacion clini-
ca, las caracteristicas de la droga y la
urgencia de aliviar un sintoma.

Se recomienda pautar preferente-
mente la medicacion en perfusion
continua, via subcutanea o intraveno-
sa.

Se inicia en rango de dosis tedrica
para peso y se aumenta segun necesi-
dades del paciente.

Es preferible anticiparse a los sinto-
mas y aumentar la dosis de la perfu-
sidn que utilizar bolos de medicacion.

Cuando se usa infusidon subcutdnea,
no se recomienda mezclar mas de 3
medicamentos en la misma infusion,
no superar volimenes de 3 ml/hora.

Se recomienda monitorizar el grado
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de sedacién segln escala de Ram-
say4,13'

7. El sufrimiento relacionado con los
sintomas debera ser evaluado desde
las perspectivas del nifo, familia y sus
cuidadores.

8. Cualquier tratamiento se dirigira pri-
mariamente a lo que refiere el pacien-
te.

9. Cuando un nifio no pueda comunicar-
se se guiara el tratamiento por las ob-
servaciones de su cuidador.

B. Farmacos mds usadas en sedacion paliativa.

Los medicamentos a elegir dependeran
de la situacion clinica y las necesidades de
cada paciente. Los farmacos mas usados
en sedacion paliativa pediatrica son: mi-
dazolam, levomepromazina, fenobarbital,

Tabla I. Aspectos éticos legales para la toma de decisiones en la atencién a las pacientes
pediatricos 2>

Edad Derecho Derecho Consentimiento por Aclaraciones
a recibir a decidir representacion
informacion
<12 afos Si No Si Puede presumirse la incapacidad de la
persona menor.
Menor
Aunque la ley no lo exige, la persona menor
deberia ser escuchada.
12- 16 Si Se debe Si la madurez La opinion de la persona menor debera
anos evaluarla esinsuficiente: escucharse siempre.
capacidad Consentimiento por
Menor representacion . Prima el principio de beneficencia antes
maduro que el de autonomia (Sentencia del Tribunal
para Supremo, 1997).
decidir Si la madurez es En caso de conflicto entre el menory los
suficiente, la persona  tutores:
menor debe decidir.
- Actuacién judicial si falla la mediacion y
el didlogo.
Pero (Art. 9.4) en i < : 4
caso de actuacién de - Criterio _del equipo facultativo
grave riesgo, seglin el ~ ante una actuacion urgente.
Ptsriagplolesiongl, - Criterio del interés superior del
consentimiento por
ki menor (Art.9.6)
representacion.
16-18 Si Si No Menores maduros per se.
anos
Mayoria En caso de actuacidn de grave riesgo, segun
de edad el criterio profesional, la opinién de la
sanitaria familia sera tenida en cuenta para la toma

de la decision correspondiente.

) En cualquier caso, siempre se deberd escuchar la opinidén de la persona menor si tiene 12
anos cumplidos.



88 canarias pediatrica - vol. 46, n°1
Articulos de revision

36713 En caso de sintomas refractarios a
sedantes habituales, se puede plantear el
uso de propofol***72” Tablas Il y III.

clorpromacina, haloperidol; para controlar
los sintomas asociados al final de la vida,
morfina, antiepilépticos y anticolinérgicos

Tabla Il. Dosis de farmacos mas usados en sedacion paliativa en pediatria 2-*°

/ Bolo IV/ SC 100- 500 mcg/kg /dosis Maximo 2mg
Midazolam A
Infusion IV/ SC 30- 200 mcg /kg/h
e G Bolo IV/SC 0.5 - Img/kg/ dia en 4 dosis. Maximo 75 mg/dia
P Infusion IV/ SC 15- 150 mcg/kg/h
Bolo IV Bolo 20 mcg/kg - hasta 200 mcg/kg (max 40 mg/dia)
Clorpromacina® No exceder 160 mcg/kg/h

Infusion IV

Concentracion maxima 1 mg/ml, o 0.5mg/minuto.
Haloperidol Bolo IV 10-150 mcg /kg/dia c/8-12h

Infusién IV/ SC 1- 4 mcg /kg/h (max 200 mcg/h - 5mg/24h)
Bolo inicial: 0,5-1 mg/kg,

Sedacion consciente

Propofol Mant.er.ﬂTniento 0,5-1 mg/kg/h.

Bolo inicial 2 -4 mg/kg,

Sedacion profunda:
Mantenimiento 0,5 -5 mg/kg/h. Ajustar segun respuesta.
RN: 20- 30 mg/Kg;

Fenobarbital Carga Nifios: 10-20 mg/Kg (max 300 mg), repetir a 5-10 mg/Kg/dosis a

los 10- 20 min, no superar dosis total 40 mg/Kg.

Mantenimiento 5- 10mg/kg/dia cada 12 horas

IV: intravenoso. SC: subcutaneo
(1) produce irritacién en punto de puncion subcutanea, por lo que se recomienda rotar éste con frecuencia.
(2) no usar via subcutanea, puede provocar necrosis grasa en el punto de infusion.

Tabla lll. Dosis de farmacos para control de sintomas en los ultimos dias en pediatria 23!

Neonatos Lactantes (1m-1a) Nifios 1-12 afios
2 50- 100 mcg/kg c/4h | 100- 200 mcg/kg c/4
Bolo IV /SC 20-50 mcg/kgc/6 h 5, Bl a5t
Di: 25-50 mcg/kg Di: 50- 200 mcg/kg Di: 50- 200 mcg/kg
Morfina Infusién IV SD: 5-10 mcg/kg/h o | SD: 10-30 mcg/kg/h SD 10-30 mcg/kg/h
100mcg/kgc/4-6h
Infusién SC 20 mcg/kg/h
equianalgesia 10- 20 meg/kg/h
con dosis IV
) e RN- Lact 0,25- 2mcg/kgc/2-4h
s 1- 2 mcg/kg c/30-60 min
equianalgesia de ¢ Di: 1- 2 mcg/kg Di: 1- 2 mcg/kg Di: 1- 2 mcg/kg
A i Infusidn IV
SD:0,15-1mcg/kg/h SD:0,25-1mcg/kg/h SD: 1 mcg/kg /h
VvO/ IM /IV: 1 m-4 a: 300-500 pg /kg (max 5 mg/dosis) 3 - 4 veces/dia
Butilbromuro de ;
Hioscina >5a : 5-20 mg 3-4 veces / dia.
; Infusién 1 m-4a: 1,5 mg/kg/24 horas = 62 mcg/kg/h (max 15mg/24h).
(Buscapina)
IvV/ SC > 5 a: 30- 60 mg/24 horas.
10 pg/kg (maximo 600 pg) c/ 4-8 h
Hidrobromuro de | Bolo SC/ IV
Hioscina “Hioscina iz . 3
& Escopelaming Infusidn 40-60 pg/kg/24 horas. (1- 6 mcg/kg/h)
v/ SC Dosis maxima: 2,4 mg en 24 horas (100 mcg/h)

Di: dosis inicial, SD seguido de
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C. Procedimiento en casos de agitacion, ansiedad y dolor

El proceso terapéutico debe contemplar el
uso de la menor dosis sedante eficaz y
su incremento segun sus necesidades.

La primera eleccidn como sedante siem-
pre sera el midazolam, y se agregaran
otros farmacos en funcién del cuadro
clinico y las necesidades del paciente.
En relacion al midazolam, no esta cla-
ro si la edad es un factor modificador
de la dosis requerida de midazolam, sin
embargo, se ha observado que a ma-
yor edad, mayor es el requerimiento de
modificaciéon de dosis durante el proce-
so de sedacion “.

Como sedante de segunda eleccion se
puede plantear la levomepromazina
que ademas de ofrecer efectos sedan-
tes, disminuye distonias y controla los
episodios de agitaciéon o delirio“.

En caso de disnea se considerara la adi-
cion de morfina, que es especialmente
util en pacientes con metastasis pulmo-
nares *. Se debe tener en cuenta que
dosis superiores a 20-30 mcg/kg/h de
morfina no demuestran beneficios para
aliviar la disnea.

Cuando la causa de la sedacion es dolor,
se mantendran los opioides a dosis cre-
cientes, y se asociara midazolam para
sedar como primera opcidén, consideran-
do la levomepromazina de segunda op-
cién como sedante o para disminuir las
dosis necesarias de midazolam si apare-
cieran distonias o efectos adversos.

Si la causa de sedacidon son convulsio-
nes, se iniciara la misma con benzo-
diacepinas que tienen efectos antico-
miciales y sedantes, en caso de persistir
sintomatologia o presentar mal control
se agregara al tratamiento fenobarbital
gue tiene potente efecto tanto antico-
micial como sedante.

En los pacientes con agitacion o delirio
se usara como primera opcién levome-
promazina, otras opciones terapéuticas
son la clorpromazina o el haloperidol, sin
embargo se debe tener en cuenta el es-
caso potencial sedante del haloperidol.

El uso de propofol se puede plantear

refractarios a pesar de un tratamiento
dirigido, se recomienda plantear su uso
como ultima opcidon > %7, Es de uso in-
travenoso y hospitalario exclusivo, tiene
efectos no sedantes como lo son bron-
codilatador, antiemético y antiprurigi-
noso . La perfusion continua en dosis
altas, mas de 48 horas, presenta riesgo
de acidosis lactica severa, por lo que en
sedacién paliativa se emplea en situa-
ciones que presuntamente van a durar
horas o pocos dias. Puede presentar
efectos cardiorrespiratorios adversos
graves, sobre todo cuando se adminis-
tra en combinacion con opioides y ben-
zodiacepinas. Otros efectos adversos
vistos son convulsiones, temblores, dis-
tonias, alucinaciones sindrome relacio-
nado a la infusién de propofol (acidosis
metabdlica, hiperlipemia, insuficiencia
hepatica, rabdomiolisis e inestabilidad
hemodinamica)?’.

Conclusiones

A pesar de que los cuidados paliativos
pediatricos, son una prdctica cada vez
mas frecuente durante la atencidon de
pacientes que sufren de enfermedades
limitantes o incapacitantes para la vida,
la oferta de estos servicios continua
siendo muy variable. Problemas educati-
vos, éticos y legales, recursos financieros
limitados y cuestiones de politica sanita-
ria, como la atencién fragmentada que
afecta a los ninos, actuan como barreras
para proporcionar estos cuidados.

La sedacion paliativa, siendo un proce-
dimiento ampliamente aceptado como
una terapia importante y necesaria en
medicina paliativa, a dia de hoy, no
cuenta con guias estandarizadas para su
desarrollo en el ambito de la pediatria.

Partiendo del hecho de que para su
aplicacién, requiere de conocimientos
tanto médicos, como éticos y juridicos,
consideramos que es necesario conti-
nuar la formacion e investigacion en el
ambito de la medicina paliativa pedia-
trica para ampliar los conocimientos vy
mejorar la practica clinica, con el ob-
jetivo de obtener cada vez mas herra-
mientas que nos permitan ofrecer una
atencién de calidad a estos nifios y sus
familias.
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