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Ninos egresados de maternidad pasibles de
cuidados paliativos. Estudio epidemiolégico

Mercedes Bernada!, Alejandra Guadalupe?, Roxana Carrerou?, Rita Rufo®, Giselle Ettlin®

Resumen

Summary

“Conocer el numero, diagndstico, edad y ubicacién de
nifnos con situaciones que limitan o amenazan la vida
es fundamental para la organizacion de los cuidados
paliativos (CP) pediatricos (CPP)”. En Uruguay, el
desarrollo de los CPP es incipiente y no se conoce
aun el numero de ninos que los necesitan.

Objetivo: conocer la incidencia y principales
caracteristicas de nifios que egresan de la principal
maternidad del pais con condiciones de salud
pasibles de CP.

Métodos: estudio descriptivo, observacional,
retrospectivo de nifios egresados de la maternidad del
Centro hospitalario Pereira Rossell (CHPR) entre el 1 al
31/12/2011. Se considerd nifio con condicion:

1. “Pasible de CP” (PCP), a recién nacidos que tenian
condiciones incluidas en la “Clasificacién de la ACT”.
2. “Posiblemente pasible de CP” (PPCP): prematuros
menores a 32 semanas de edad gestacional o con
depresion neonatal severa, sin secuelas neurolégicas.
Resultados: se incluyeron 235/7.723 (3%) nifios, 44%
(104/235) PCP y 56% (131/235) PPCP. De los PCP, la
mayoria pertenecian a los grupos Il (40%) y IV (45%).
De los PPCP, 78% eran pretérmino y 22% presentaron
depresién neonatal severa. Mortalidad: nifios PCP
27%; PPCP 20%. No existe diferencia estadisticamente
significativa. 86% egresé al hogar; media de
internacién 42 dias (1-203); 85% requirié internacién
en terapia intensiva; 26% de las madres eran
adolescentes (13-18 anos).

Conclusiones: el conocimiento de la incidencia de
ninos que egresan de una maternidad con
condiciones de salud pasibles de CP es un importante
insumo para la planificacién del desarrollo de los CPP,
para garantizar que todos los nifios que los necesitan
gocen del derecho a la mejor calidad de vida posible.

Palabras clave: CUIDADOS PALIATIVOS

“Information relative to number, diagnosis, age range
and location of children with life-limiting of
life-threatening conditions is essential to the pediatric
palliative care (PPC) organization”. In Uruguay,
development of PPC is emerging, and the number of
children in need of it is still unknown.

Objective: to determine the incidence and main
characteristics of children discharged from the main
maternity of the country with health conditions liable of
PPC.

Methods: a descriptive, observational and
retrospective study of children discharged from the
Pereira Rossell Hospital Center maternity from 1/1 to
31/12/2011 was done. Children condition was
considered as follows:

1. “Liable to PPC” (LPPC): neonates with health
conditions included in the “ACT classification”

2. “Possibly liable to PPC” (PLPPC): preterm infants
younger than 32 weeks of gestational age or severe
neonatal depression without neurological sequelae.
Results: a total of 235/7.723 children were included
(3%), 44% (104/235) LPPC and 56% (131/235) PLCPP.
Of the LPPC, most of the children belonged to groups
Il (40%) and IV (45%). Of the PLPPC, 78% were
preterm and 22% had severe neonatal depression.
Mortality: Children LPPC 27%, PLPCC 20%, no
statistically significant difference. 86% was discharged
to home; mean hospitalization length: 42 days (1-203),
85% required intensive care. 26% of the mothers were
adolescents (13-18 years).

Conclusions: knowledge of the incidence of children
discharged from a maternity with life threatening
conditions is an important input to plan the
development of PPC to ensure that all children in need
have the right to the best quality of life possible.
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Introduccion

En pediatria, “en los ultimos anos, se ha asistido a un
aumento en la prevalencia de enfermedades incurables
y discapacidades. Los avances médicos y tecnologicos
han reducido las tasas de mortalidad de lactantes y ni-
nos, y al mismo tiempo, han mejorado las tasas de su-
pervivencia de los nifios con patologias graves y poten-
cialmente letales que requieren cuidados paliativos
complejos™.

Segtin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
“los cuidados paliativos para los nifios consisten en el
cuidado activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio
con enfermedad que amenaza y/o limita su vida e inclu-
yen también los cuidados a su familia™®.

“El acceso a los cuidados paliativos (CP) esta am-
pliamente reconocido como un derecho para los adul-
tos y ancianos que padecen situaciones incurables o
que estan viviendo con enfermedades cronicas gra-
ves. Pero, en la edad pediatrica, el reconocimiento y
el desarrollo de sistemas de CP especificos esta aun
en una fase muy temprana y los servicios actualmente
disponibles para nifios con enfermedades incurables
vy para sus familias estan fragmentados y son poco
consistentes™".

En el pais, desde el afio 2008, la ley nacional 18.335
establece que: “Toda persona tiene derecho a acceder a
una atencion integral que comprenda todas aquellas
acciones destinadas a la promocion, proteccion, recu-
peracion, rehabilitacion de la salud y cuidados paliati-
vos ).

A pesar de esto, al igual que en otros paises, s6lo una
minoria de nifios uruguayos con enfermedades incura-
bles 0 que amenazan o limitan sus vidas se benefician de
los servicios de CP™.

En octubre de 2012 el Ministerio de Salud Publica,
realiz6 el lanzamiento del Plan Nacional de Cuidados
Paliativos. A través del mismo se comprometi6 publica-
mente a: “‘garantizar la asistencia paliativa de calidad a
todos los habitantes del territorio nacional, indepen-
dientemente del prestador de salud que la realice”, y
también a que “obligatoriamente debe incluir la aten-
cion a adultos y nifios, a pacientes con patologia onco-
légica y no oncolégica de todo el pais’™®.

La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos
(EAPC), ha recomendado que “cada pais desarrolle su
propia red integrada de servicios de CP centrados en la
familia, basados en una estrategia interdisciplinar sen-
sible a los deseos del nifio y de la familia respecto al tra-
tamiento y eleccion del lugar en que se van a recibir los
cuidados a lo largo de la enfermedad”. Para esto, “la in-
formacion relativa al numero, diagnostico, rango de
edad y ubicacion de nifios con situaciones que limitan o

amenazan la vida es fundamental para la organizacion
de los CP pedidtricos™".

No se conoce en Uruguay el nimero de nifios que
conviven con enfermedades o condiciones de salud pa-
sibles de CP, y este dato es esencial a la hora de planifi-
car y gestionar servicios de salud, y de cuidados, para
ellos y sus familias.

El propésito del presente estudio es conocer una par-
te de la magnitud de este problema, los nifios que egre-
san con condiciones de salud pasibles de recibir CP de la
principal maternidad del pais.

Objetivo general

Conocer la incidencia y las principales caracteristicas
de los niflos que egresan de la principal maternidad del
pais con condiciones de salud pasibles de CP.

Obijetivos especificos

1. Conocer laincidencia de nifios que egresan de la ma-
ternidad con condiciones de salud pasibles de CP

2. Conocer laincidencia de niflos que egresan de la ma-

ternidad con condiciones de salud posiblemente

pasibles de CP.

Describir los diagnoésticos de egreso.

4. En los niflos que presentaron patologia malformati-
va, determinar cudntos contaron con diagnostico
prenatal.

5. Cuantificar los dias totales de internacion y en tera-
pia intensiva (CTI/CI).

6. Describir el lugar al que egresan y la edad de la ma-
dre.

W

Material y método

Se realiz6 un estudio descriptivo, observacional, retros-
pectivo de una cohorte historica de niflos egresados del
“Departamento de neonatologia” del CHPR, en el pe-
riodo comprendido entre el 1 de enero y el 31 de
diciembre de 2011.

Este trabajo conto con la autorizacion de la jefatura
del Departamento de Neonatologia de la Facultad de
Medicina de la Universidad de la Republica y de la di-
reccion del hospital, y con la aprobacion del Comité de
ética de investigacion del CHPR.

La fuente de informacion fue la base de datos infor-
matizados (PEDIASIS) del Departamento de neonato-
logia del CHPR.

Se utiliz6 una ficha de recoleccion de datos especifi-
camente elaborada para este estudio, la que fue comple-
tada por los autores. La misma incluyo las siguientes va-
riables: sexo; edad gestacional; puntaje de Apgar; dias
de internacion en CTI/Cl y en total; condicion de egreso
(alta o fallecimiento); diagndstico seguro o probable de
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ser pasible de CP al alta; grupo de la clasificacion de la
ACT ©; en los que presentaban patologia malformativa,
edad en la que se hizo el diagnostico; edad de la madre;
lugar al que egresa (domicilio o institucion).

Para el diagndstico se considero el criterio clinico
expresado en los registros médicos.

Criterios de inclusion:
A los efectos de este estudio, se incluyd como:

= Niflo con una enfermedad o condicion de salud “pa-
sible de CP” (PCP), a todos aquellos recién nacidos
que al momento del egreso (alta o fallecimiento) te-
nian alguna de las condiciones de salud incluidas en
la “Clasificacion de la ACT” ©.

= Niflo con una condicion de salud “posiblemente pa-
sible de CP” (PPCP) a aquellos que al egreso figura-
ba alguno de los siguientes diagndsticos:

- Prematurez severa y extrema (menor a 32 sema-
nas de edad gestacional) sin diagndstico claro de
secuelas neurologicas.

- Depresion neonatal severa (Apgar igual o menor
a 3 al minuto de vida)"”, sin diagnostico claro de
secuelas neurologicas.

Confidencialidad:

El presente trabajo de investigacion fue realizado en
forma directa y exclusiva por las profesionales médicas
que figuran como autoras en el marco del cddigo deon-
tologico de la profesion que implica el resguardo del de-
recho de confidencialidad de toda informacion de los
pacientes mediante el secreto profesional. En este en-
tendido, la informaciéon que se obtuvo de las bases de
datos fue exclusivamente de caracter epidemiologico.
No se registro en ninguna etapa del proceso datos iden-
tificatorios de los pacientes incluidos, por lo que no se
solicitd consentimiento informado de cada paciente.

Conflicto de intereses

Los autores no tienen ningun conflicto de intereses. No
se percibi6 ninguna ayuda econdmica para la realiza-
cion de este trabajo.

Resultados

En el periodo comprendido entre el 1 de enero y el 31 de
diciembre de 2011 se registraron 7.723 egresos de nifios
de la maternidad del CHPR*. El 3% (235/7.723) de los
nifios egresados presentaron condiciones de salud pasi-
bles o posiblemente pasibles de CP, lo que corresponde

* Fuente de informacion: datos informatizados (PEDIASIS) del Departamen-
to de Neonatologia del CHPR.
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a una tasa de incidencia de 300/10.000 recién nacidos
Vivos.

De éstos, de acuerdo a las definiciones consideradas,
44% (104/235) presentaron condiciones de salud pasi-
bles de CP y 56% (131/235) posiblemente pasibles de
CP. La tabla 1 describe las condiciones de salud por la
que los nifios incluidos eran pasibles de cuidados paliati-
vos y la tabla 2 las condiciones por la que fueron
catalogados como posiblemente pasibles de CP.

Del total de nifios incluidos con condiciones de salud
pasibles de CP 45% (47/104) tenia patologia malforma-
tiva, 21% (10/47) de ellos contaba con diagnostico
prenatal.

Respecto a lamortalidad de ambos grupos, se encon-
tré que de los nifios con condiciones de salud “pasibles
de CP”, durante la internacion, fallecieron 27%
(28/104), y de los catalogados como “posiblemente pa-
sibles de CP” fallecieron 20% (26/105). No se encontrod
diferencia estadisticamente significativa (p: 0,2).

En relacion con el lugar al que egresaron los recién
nacidos vivos con condiciones de salud pasibles o posi-
blemente pasibles de CP al alta de la maternidad, 86%
(202/235) lo hizo al domicilio, 9% (21/235) a hospitales
del interior del pais, y 5% (12/235) al hospital pediatrico
del mismo centro hospitalario.

El promedio del total de dias de internacion de la po-
blacién incluida fue 42+2,5 (rango: 1-203). El 85%
(201/235), requiri6 internacion en CTI y la media de du-
racion de la internacion en CTI fue 2142 dias (rango:
1-203).

En relacion a la edad materna, el promedio de edad
fue 24,9+0,5 afios (rango: 13-42). El 26% de las madres
fueron adolescentes (13-18 afios).

Discusion

No existia hasta la fecha, en el Uruguay, ningtn releva-
miento acerca de la cantidad potencial de nifios que re-
quieren CP. Dada la expresion de voluntad politica de
las autoridades sanitarias de favorecer el desarrollo de
un Plan nacional de CP para nifios y adultos'”, contar
con dicha informacion es muy importante para poder
organizar los servicios de acuerdo a las necesidades
reales del pais.

El presente trabajo demostr6 que enel ano 2011, 235
nifios egresaron de la principal maternidad del pais con
condiciones de salud pasible o posiblemente pasible de
CP. Este nimero constituye una linea de base minima. Si
se tiene en cuenta que las unidades de CP perinatales y
pediatricos del CHPR, en su conjunto, en 4 afios de tra-
bajo (al afio 2011) llevaban asistidos 250 pacientes, su-
mado al hecho de que, cada afio, muchos otros nifios pre-
sentan condiciones como accidentes, neoplasias y otras
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Tabla 1. Ninos egresados de la maternidad del CHPR con condiciones de salud pasibles de CP segun la

clasificacion de ACT modificada (n=104)

pueden fallar
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- Hidrocafalia congénita: 1

enfermedades adquiridas, que también constituyen una
amenaza para sus vidas, se puede afirmar, al igual que
otros autores, que en Uruguay también: “...s6lo una mi-
noria de nifios con enfermedades incurables se benefi-
cian de los servicios de cuidados paliativos. Muchos de
estos nifios moriran en condiciones inadecuadas; sin
alivio de los sintomas que les hacen sufrir, generalmen-
te en el entorno de un hospital y raramente con cuidados
en su propio domicilio, donde muchos preferirian pasar
el mayor tiempo posible y finalmente morir, si fuera el
caso™ .

Casi lamitad de los nifios incluidos presentaban con-
diciones de salud que segun la clasificacion de la ACT,
aceptada internacionalmente, sin lugar a dudas son pasi-
bles de CP"9.

Los otros nifios fueron catalogados por los autores
como “posiblemente pasibles de CP”, y entre ellos, la
prematurez severa y extrema fue el componente mayor.
Segun el informe nacional oficial de la mortalidad infan-

Tabla 2. Condiciones de salud por las que los nifios
egresados de la maternidad del CHPR eran
“posiblemente pasibles de CP” (n=131)

Patologias N°

Pretérmino severo (menor de 32 semanas de 102
EG) sin secuelas al alta

Depresion neonatal severa sin secuelas al alta 29

til en Uruguay en el afio 2011, 1 de cada 2 nifios menores
de 1 afio que fallecen, tiene el antecedente de prematu-
rez; 3 de cada 4 nifios que fallecen antes de los 7 dias de
vida tienen el antecedente de prematurez y 1 de cada 10
nifios que fallecen entre los 28 y los 364 dias de vida po-
see el antecedente de haber sido prematuro™. Es decir
que en Uruguay, la prematurez severa y extrema es una
condicion asociada con amenaza de muerte no s6lo en el
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periodo perinatal sino posteriormente también. De
acuerdo a la definicion de la Academia Americana de
Pediatria (AAP) todo nifio con una condicion de salud
que amenza y/o limita su vida, es pasible de recibir CP*).

Una mencion especial merecen también los niflos
con hipoxia-isquemia perinatal (HIP). 13 de los nifios
PCP tenian secuelas neurologicas severas secundarias a
HIP, y 29 de los nifios PPCP habian sufrido depresion
neonatal severa aunque al alta no tenian claras eviden-
cias de secuelas. Diversos autores destacan que la ence-
falopatia hipoxico-isquémica contribuye de manera sig-
nificativa tanto a la mortalidad como a la morbilidad
neonatal, particularmente alteraciones en el neurodesa-
rrollo a largo plazo, con porcentajes variables segun los
estudios' 'V, También es sabido que “aunque la asfixia
perinatal sigue siendo uno de los problemas mas impor-
tantes de la perinatologia por su frecuencia y gravedad
de las lesiones, en las primeras horas no se tienen pard-
metros que posean un valor predictivo conocido™"?.
Desde hace algunos anos, en el Uruguay, al igual que en
otros paises, se vienen implementando protocolos de
atencion especial para los recién nacidos deprimidos se-
veros que incluyen la neuroproteccion mediante hipo-
termia controlada"®'”. Por todo lo anterior, en los re-
cién nacidos deprimidos severos, a la luz de las reco-
mendaciones de la AAP seria recomendable que en for-
ma, conjunta y paralela con los protocolos de reanima-
cion y neuroproteccion, sean ofrecidos en forma siste-
matica y temprana los componentes de CP al nifio y su
familia®.

Se quiere destacar que no se encontr6 diferencia es-
tadisticamente significativa entre el porcentaje de nifios
fallecidos de ambos grupos (PCP y PPCP), lo que puede
estar relacionado con la severidad de las condiciones de
salud que fueron catalogadas como “posiblemente pasi-
bles de CP”. Por esta razon, de acuerdo a las definicio-
nes internacionales de CP para los nifios, todos estos
neonatos realmente se podrian beneficiar del inicio tem-
prano de la estrategia de CP, atin cuando en algunos de
ellos fuera posible retirarlos en la evolucion. Es impor-
tante que los equipos de salud identifiquen estos nifios y
establezcan en forma temprana y conjunta con los cuida-
dos y tratamientos para prolongar la vida, los CP. El ini-
cio temprano de esta estrategia se acompaiia de menos
sufrimiento para el nifio, asi como el establecimiento de
una comunicacion abierta y franca con la familia que
permite realizar, en forma conjunta, la toma de decisio-
nes relativas al cuidado de una mejor forma®.

Al igual que otros trabajos, el presente estudio mos-
trd lo que se refiere como un caracter distintivo y deter-
minante de la complejidad de los cuidados paliativos en
la infancia: la amplia variedad de patologias y condicio-
nes por las que los nifios pueden ser pasibles de
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Cpo*1319 Muychas de estas condiciones son incluso
catalogadas como “enfermedades raras”, las que segin
la Comision de Salud de la Union Europea, se caracteri-
zan por presentar una frecuencia igual o menor a 5 casos
cada 10.000 personas, pero que en su conjunto son im-
portantes ya que afectan aproximadamente al 6% de la
poblacién mundial'”, Esto es un desafio extra para el
equipo de salud pedidtrico ya que en algunos casos
existen escasas evidencias respecto al pronostico y a las
mejores estrategias de abordaje.

En Uruguay, la primera causa de mortalidad infantil
en el afio 2011 fueron las malformaciones congénitas,
deformidades y anomalias cromosomicas®”. En el pre-
sente estudio, se encontrd que casi la mitad de los pa-
cientes incluidos con condiciones de salud pasibles de
CP tenian malformaciones congénitas. Esto evidencia
que en forma paralela al descenso de la mortalidad in-
fantil y debido a los avances de la tecnologia y los cuida-
dos perinatales, un niimero significativo de estos nifios
portadores de malformaciones congénitas que sobrevi-
ven, lo haran con condiciones de salud que amenazan y
limitan sus vidas por lo que necesitan recibir CP. Se des-
taca que solo 21% de los nifios con malformaciones con-
génitas incluidos, tenian diagnodstico prenatal. Este he-
cho puede tener multiples interpretaciones, pero en el
contexto de la salud publica nacional muy probablemen-
te esté relacionado con la alta tasa de mujeres que no rea-
lizan los controles de embarazo o lo hacen en forma in-
completa*. No contar con diagnostico prenatal impide
la posibilidad de inicio temprano de CP los que deberian
incluso ser iniciados prenatalmente"'®. Comunicar la
presencia de malformaciones fetales es un momento di-
ficil tanto para la familia como para el personal de salud.
Exige ayuda de un equipo y un cuidadoso plan de las in-
tervenciones médicas neonatales y durante el parto. Los
beneficios de instaurar un cuidado paliativo perinatal de
forma anticipada al nacimiento incluyen: la comunica-
cion de forma adecuada de la condicion de salud a la fa-
milia, el acompafiamiento para la toma de decisiones, el
abordaje del cuidado del recién nacido en un ambiente
adecuado, el cuidado del confort, incluyendo el manejo
de sintomas y optimizacion de la calidad de vida, el so-
porte de la familia desde el punto de vista emocional,
religioso, espiritual y social, y la planificacion, de ser
necesario, de detalles practicos para el momento de la
muerte si ésta ocurre'* ",

El presente estudio demostré que a diferencia de los
recién nacidos sanos en los que la internacion por lo ge-
neral no excede los 3 dias, la internacion de los nifios pa-

* Cerutti B, Vazquez J. Informe de gestion de maternidad 201 1. Centro hospi-
talario Pereira Rossell, Hospital de la Mujer “Dra. Paulina Luisi”. Presentado
en marzo 2012 en: Centro Hospitalario Pereira Rossell, Hospital de la Mujer
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sibles o posiblemente pasibles de CP fue por periodos
prolongados, en su mayor parte en unidades de cuidados
intensivos. Ademas de los altos costos econdmicos para
el sistema de salud, esto implica repercusion en la vida
familiar asi como en la situacion econdmica de estas fa-
milias ya de por si, en su mayoria, de bajos recursos. Son
necesarios estudios sobre los costos de estas internacio-
nes prolongadas asi como el impacto familiar que estas
causan®”. Un estudio enfocado al impacto econémico
de proporcionar CP en pacientes ingresados en un hos-
pital demostré que a los nifios que reciben cuidados
coordinados por un programa de CP se les hicieron me-
nos estudios y recibieron un mejor apoyo de los servi-
cios de farmacia, lo que podria reflejar una mayor aten-
cion al bienestar del paciente®>*).

La mayoria de los nifios incluidos en el presente es-
tudio egresaron a su hogar. Si los padres de nifios salu-
dables sienten un incremento en las demandas sociales,
emocionales y fisicas cuando sus hijos se encuentran de
alta, éstas se incrementan cuando se trata de un nifio con
necesidades especiales®”. El alta de un nifio con condi-
ciones de salud pasible de CP es un proceso complejo y
un gran desafio tanto para las familias como para el sis-
tema de salud, en especial para los integrantes del primer
nivel de atencion, los que deberan encargarse del segui-
miento ambulatorio. Frecuentemente, los padres de ni-
flos que requirieron internacion en unidades de cuidados
intensivos e intermedios, presentan sentimientos de an-
siedad, frustracion y miedo®”. Es importante evitar una
asistencia fragmentada de estos pacientes, ya que esto
afecta de forma negativa la calidad de atencion del ni
fio®?". Por esta razon, las conductas a seguir deben ser
programadas, en forma conjunta, entre el equipo encar-
gado de la asistencia durante la internacion e integrantes
del equipo que realizara el seguimiento ambulatorio. En
estos casos, las unidades de CP pueden: apoyar a los mé-
dicos de atencion primaria para optimizar los cuidados,
trabajar en equipo para proporcionar una coordinacion
asistencial y adecuar la atencion a medida que las tomas
de decisiones y los ajustes en los objetivos asistenciales
lo requieran®.

Enrelacion con la continuidad de los cuidados de los
nifios al alta, para la poblacion incluida, se debe tener en
cuenta que 26% de las madres eran adolescentes de entre
13 y 18 anos. Si bien este porcentaje es similar a la po-
blacion general de madres asistidas en el hospital*, en el
caso de los pacientes incluidos, la baja edad materna po-
dria agregar complejidad a la hora de la toma de decisio-
nes y de planificar el alta de nifios con condiciones de sa-
Iud ya de por si muy complejas. Por esto, es importante
que durante la prolongada internacion se identifiquen
cuidadores secundarios que sean capacitados por el per-
sonal de salud en el cuidado el nifio de igual forma que la

madre de manera de favorecer “cuidados de respiro” pa-
ra la misma. Estos pueden contribuir a evitar la “claudi-
cacion familiar” y secundariamente la institucionaliza-
cion del nifio, tan frecuente en nuestro medio en relacion
con estos pacientes @430),

La principal limitacion de este estudio es que el mis-
mo fue realizado exclusivamente en la maternidad pa-
blica de referencia del pais, donde posiblemente se con-
centren los nifios con mayores factores de riesgo
bio-psico-social del Uruguay. Por esta razon, los datos
aqui presentados pueden no ser extrapolables a otros
sectores de la poblacion. Estudios similares se estan lle-
vando a cabo en otras instituciones asistenciales del
pais.

Conclusiones

1. Por primera vez en Uruguay se conoce la incidencia
de nifios que egresan de una maternidad con condi-
ciones de salud pasibles de CP.

2. El 3% de los nifios egresados en el afio 2011 de la
maternidad del CHPR tenian condiciones de salud
pasibles o posiblemente pasibles de CP.

3. El porcentaje de mortalidad de los nifios con condi-
ciones de salud pasible de CP y posiblemente pasible
de CP no presentd diferencia estadisticamente
significativa.

4. Casi la mitad de los nifios con condiciones de salud
pasibles de CP presentaban malformaciones congé-
nitas, y de éstos, solo 21% tenian diagnéstico
prenatal.

5. El26% de las madres eran adolescentes de entre 13 a
18 afios.

6. La mayoria de los nifios que egresaron, lo hizo a su
domicilio.

7. Alaluzdelopresentado se destaca la importancia de
continuar impulsando en el pais el desarrollo de los
CP pediatricos en general y perinatales en particular,
para garantizar que en un futuro no lejano todos los
nifios con condiciones de salud que amenazan sus vi-

das gocen del derecho a la mejor calidad de vida po-
sible®"?.

Agradecimientos

Al Prof. de Neonatologia Dr. Daniel Borbonet y a la
Jefa del servicio de neonatologia del CHPR Dra. Bea-
triz Cerutti, por el apoyo brindado para la realizacion
del presente estudio.

Referencias bibliograficas

1. European Association for Palliative Care. Grupo de traba-
jo de Cuidados Paliativos. Cuidados paliativos para lactantes,

Archivos de Pediatria del Uruguay 2014; 85(2)



90 - Nifios egresados de maternidad pasibles de cuidados paliativos.

Estudio epidemiolégico

10.

11.

12.

13.

14.

15.

nifios y jovenes. Roma: Fondazione Maruzza Lefebvre
DD’Ovidio Onlus, 2009.

World Health Organization. WHO definition of palliative
care. Disponible en: htpp://www.who.int/cancer/palliati-
ve/en/print.htlm. [Consulta: 18 junio 2008].

Ley N° 18335: pacientes y usuarios de los servicios de salud.
Montevideo 26 agosto 2008. Disponible en: http://www.par-
lamento.gub.uy/leyes/AccesoTextoLey.asp?Ley=18335&
Anchor =. [Consulta: 20 mayo 2009].

Bernada M, Migliénico G, Gibara S, Rufo R, Zabala C,
Dall’Orso P, et al. Desarrollo de los cuidados paliativos pe-
diatricos en el Uruguay: informe de avances. Ser Médico
Dossier Clinico 2012; 8:1-16.

Uruguay. Ministerio de Salud Publica. Plan Nacional de
Cuidados paliativos. Disponible en: http://www.msp.
gub.uy/programa/plan-nacional-cuidados-paliativos-ver-

s1%C3%B3n-setiembre-2013. [Consulta: 31 octubre 2013].

Himelstein BP, Hilden JM, Boldt AM, Weissman D. Pe-
diatric palliative care. N Engl ] Med 2004; 350(17):1752-62.

Moraes M, Silvera F, Borbonet D, Tourrelles A, Vergara
A, Bustos R. Atencion neonatal del recién nacido deprimido
severo. Arch Pediatr Urug 2005; 76(3):202-9.

Uruguay. Ministerio de Salud Publica. Direccién General
de la Salud Division Epidemiologia Unidad de Informa-
cién Nacional en Salud. Mortalidad infantil 2011: analisis
preliminar para la discusion nacional. Montevideo: MSP,
2012. Disponible en: www2.msp.gub.uy/andocasocia-
do.aspx?6848,23694. [Consulta: 20 agosto 2012].
American Academy of Pediatrics. Committee on Bioethics
and Committee on Hospital Care. Palliative care for children.
Pediatrics 2000; 106(2 Pt 1):351-7.

Silvera F. Hipotermia en recién nacidos con asfixia perinatal
Arch Pediatr Urug 2011; 82(3): 147-58.

Meéxico. Secretaria de Salud. Centro Nacional de Excelen-
cia Tecnologica en Salud. Guia de practica clinica, diagnos-
tico, tratamiento y pronostico de la encefalopatia hipoxico is-
quémica en el recién nacido. México: CENETEC, 2010. Dis-
ponible en: http://www.cenetec.salud.gob.mx. [Consulta: 19
enero 2013].

Martell M, Blasina F. Comentario sobre: Lactate dehydro-
genase predicts hypoxic ischaemic encephalopaty in new-
born infants: a preliminary study. Arch Pediatr Urug 2012;
83(1):45-9.

Silvera F, Moraes M. Recomendaciones para la atencion del
recién nacido deprimido severo de término (edad gestacional
igual o mayor a las 37 semanas). Arch Pediatr Urug 2006;
77(3):293-9.

Martinez C, Pouso C, Borbonet D, Bidegain M, Goldberg
R. Neuroproteccion mediante hipotermia moderada en recién
nacidos con enecefalopatia hipoxico isquémica Arch Pediatr
Urug 2011; 82(3):159-70.

Bernada M, Dall’Orso P, Fernandez G, Gonzalez E, Dallo
M, Caperchione F, et al. Caracteristicas de una poblacion de
nifios hospitalizados con condiciones de salud pasibles de
cuidados paliativos pediatricos. Rev Med Urug 2011,
27(4):220-7.

Archivos de Pediatria del Uruguay 2014; 85(2)

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

European Association for Palliative Care. IMPaCCT:
standards for paediatric palliative care in Europe. Eur Jour
Pall Car 2007; 14(3):109-14.

European commission. Rare diseases. Disponible en:
http://ec.europa.eu/health-eu/healthproblems/raredisea-
ses/index en.htm. [Consulta: 11 enero 2013].

Munson D, Leuthner SR. Cuidados paliativos para la fami-
lia que tiene un feto con diagnostico de riesgo vital. Pediatr
Clin N Am 2007; 54:1057-68.

Leuthner SR. Fetal palliative care. Clin Perinatol 2004;
31(3):649-65.

Boss R, Kavanaugh K, Kobler K. Prenatal and neonatal pa-
lliative care. En: Wolfe J, Hinds P, Sourkes B. Textbook of
Interdisciplinary Pediatric Palliative Care. Barcelona: Else-
vier, 2011: 387-401.

Eaton N. Children’s community nursing services: models of
care delivery: a review of the United Kingdom literature. J
Adv Nurs 2000; 32(1): 49-56.

Ward-Smith P, Korphage RM, Hutto CJ. Where health
care dollars are spent when pediatric palliative care is provi-
ded. Nurs Econ 2008; 26(3):175-8.

Lagman R. El negocio de la medicina paliativa: asistencia de
calidad en un entorno dificil. En: Walsh D. Medicina Paliati-
va. Barcelona: Elsevier, 2010:225-9.

Hummel P, Cronin P. Home care of the high risk infant.
Adv Neonatal Care 2004; 4 (6): 354-64.

Lamy ZC, Gomes R, de Carvalho M. A percepgdo de pais
sobre a internacdo de seus filhos em unidade de terapia inten-
siva neonatal. J Pediatr 1997; 73(5): 293-298

Hurwitz C. Recién nacidos, niilos y adolescentes. En: Walsh
D. Medicina Paliativa. Barcelona: Elsevier, 2010:1071-8.

Thomas K. Asistencia domiciliaria y cuidados terminales
domiciliarios. En: Walsh D. Medicina Paliativa. Barcelona:
Elsevier, 2010: 219-224.

De Quadras S, Herniandez M, Pérez E, Apolinar A, Moli-
da D, Montillo R, et al. Reflexiones multicéntricas sobre la
claudicacion. Med Pal 2003; 10(4):187-90.

Gatford A. Time to go home: putting together a package of
care. Child Care Health Dev 2004; 30(3):243-6.

Mac Donald H, Callery P. Different meanings of respite: a
study of parents, nurses and social workers caring for chil-
dren with complex needs. Child Care Health Dev 2004;
30(3):279-88.

Quesada L. Derechos humanos y cuidados paliativos. Rev
Med Hondur 2008; 76(1):39-43.

European Association of Palliative Care. The Prague Char-
ter: palliative care a human right. Disponible en:
http://www.eapcnet.eu/Themes/Policy/PragueCharter.aspx.
[Consulta: 13 enero 2013].

Correspondencia: Dra. Mercedes Bernada.
Correo electronico: mercel @internet.com.uy



