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Editorial

Sedacion paliativa
en Pediatria

Eduardo Quiroga Cantero
Unidad de Oncologia Pediatrica.
Hospital Infantil Virgen del Rocio de Sevilla.

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Pa-
liativos (SECPAL), la Sedacién Paliativa se en-
tiende como':

“La administracion deliberada de farmacos, en
las dosis y combinaciones requeridas, para dis-
minuir la consciencia de los pacientes con en-
fermedad terminal o avanzada, tanto como sea
preciso para aliviar los sintomas refractarios, y
con su consentimiento implicito, explicito o de-
legado”.

Por tanto se requieren tres condiciones:
- Refractariedad del sintoma o problema.
- Terminalidad.

- Consentimiento.

Este definicién no siempre es posible aplicarla
en Pediatria pues la mayoria de los pacientes,
en el contexto de los cuidados paliativos, sufren
enfermedades neuroldgicas graves (70%), o son
demasiado pequefos para expresar sintomas,
que son subjetivos, y en la mayoria de las oca-
siones tendremos que hablar de problemas y no
de sintomas refractarios (p.ej, convulsiones re-
petidas en una enfermedad neurodegenerativa
al final de la vida).

Por tanto son sus padres y nosotros mismos los
que en muchas ocasiones valoraremos estos
problemas como refractarios e indicaremos la
sedacion.

Otra dificultad que nos encontramos en el pa-
ciente pediatrico es el consentimiento, que por
las mismas razones, en la mayoria de las veces
sera delegado, y seran sus padres los que au-
toricen la sedacion. Sin embargo intentaremos
siempre comunicarnos con el nino, adaptan-
do la comunicacién a la edad y capacidad de
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comprension que tenga y que pueda participar
en la decisién. En el caso de la adolescencia,
podremos hacerlo de una manera similar a los
adultos, recordando que a partir de los 16 afios
existe la mayoria de edad sanitaria.

No existe en la actualidad un documento oficial
en este sentido, pero es necesario que esté re-
cogido en la historia clinica del paciente.

En Pediatria, aquellos problemas denominados
refractarios son con mayor frecuencia el dolor y
la disnea como ocurre en los adultos, siendo ex-
cepcional el delirium como causa principal. Otro
sintoma comun por el que se indica la sedacion
paliativa en adultos es el sufrimiento psicolégico
al final de la vida, sin embargo, este problema es
dificil de determinar cuando nos encontramos
con ninos de corta edad o nifios con dificultades
en la comunicacion como son aquellos con en-
fermedades neuroldgicas severas?. Por otra par-
te, a pesar de ser identificado este sufrimiento,
se reconoce en diversos trabajos que no se lleva
a cabo la sedacién por este motivo en Pediatria
sin otras razones médicas que lo justifiquen3.

No es sedacidén paliativa aquella sedacién que
se realiza con el animo de acortar la vida de
los pacientes, ni aquella que esta claramente
influenciada por los padres o los profesiona-
les sanitarios, sin tener en cuenta al nino como
centro de las decisiones. En este ultimo caso
estariamos hablando de eutanasia, que se di-
ferencia de la sedacién paliativa fundamental-
mente en la intencionalidad (buscar la muerte
del individuo).

El fin de la sedacion paliativa es evitar el sufri-
miento, disminuyendo la consciencia del pa-
ciente, permitiendo la muerte del mismo cuan-
do ésta es inevitable. La sedacion paliativa no
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acorta el tiempo de vida como esta recogido en
diversas publicaciones”.

Existen grandes diferencias respecto al porcen-
taje de pacientes pediatricos que requieren se-
dacion paliativa al final de la vida en los escasos
trabajos publicados sobre este tema, lo cual
refleja el desconocimiento de cuando, como y
donde proceder a la sedacion. Lo que esta claro
es que no todos los pacientes lo requieren, pues
un alto porcentaje pueden morir de forma “natu-
ral” sin necesidad de aplicar farmacos o técni-
cas especiales (por ejemplo niflos con tumores
cerebrales que entran en coma neurologico an-
tes de fallecer).

El objetivo seria llevar a cabo la sedacion palia-
tiva cuando fuera necesaria en el hogar del nifio
por equipos de Cuidados Paliativos Pediatricos
que hubieran hecho un recorrido con el nifio y su
familia en el tiempo de vida que acontece des-
de que se establece la terminalidad del mismo
hasta su muerte. Es en el domicilio donde me-
nos porcentaje de sedaciones se llevan a cabo
y mas en el medio hospitalario, lo cual puede
reflejar un mejor control de sintomas al final de
la vida cundo son manejados por equipos cua-
lificados®.

Es necesario un mayor entrenamiento e investi-
gacion en esta disciplina dentro del ambito de la
Pediatria y la elaboracién de protocolos o guias
de actuacién que puedan ayudarnos en nuestra
practica clinica en estas situaciones dificiles.
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