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Resumen

“Conocer el número, diagnóstico, edad y ubicación de 
niños con situaciones que limitan o amenazan la vida
es fundamental para la organización de los cuidados
paliativos (CP) pediátricos (CPP)”. En Uruguay, el

desarrollo de los CPP es incipiente y no se conoce
aún el número de niños que los necesitan.
Objetivo: conocer la incidencia y principales
características de niños que egresan de la principal
maternidad del país con condiciones de salud
pasibles de CP.
Métodos: estudio descriptivo, observacional,
retrospectivo de niños egresados de la maternidad del 
Centro hospitalario Pereira Rossell (CHPR) entre el 1 al 
31/12/2011. Se consideró niño con condición:
1. “Pasible de CP” (PCP), a recién nacidos que tenían
condiciones incluidas en la “Clasificación de la ACT”.

2. “Posiblemente pasible de CP” (PPCP): prematuros
menores a 32 semanas de edad gestacional o con
depresión neonatal severa, sin secuelas neurológicas.
Resultados: se incluyeron 235/7.723 (3%) niños, 44%
(104/235) PCP y 56% (131/235) PPCP. De los PCP, la
mayoría pertenecían a los grupos II (40%) y IV (45%).
De los PPCP, 78% eran pretérmino y 22% presentaron
depresión neonatal severa. Mortalidad: niños PCP
27%; PPCP 20%. No existe diferencia estadísticamente 
significativa. 86% egresó al hogar; media de
internación 42 días (1-203); 85% requirió internación
en terapia intensiva; 26% de las madres eran

adolescentes (13-18 años).
Conclusiones: el conocimiento de la incidencia de
niños que egresan de una maternidad con
condiciones de salud pasibles de CP es un importante 
insumo para la planificación del desarrollo de los CPP, 
para garantizar que todos los niños que los necesitan
gocen del derecho a la mejor calidad de vida posible.

Pa la bras cla ve:      CUIDADOS PALIATIVOS

Summary

“Infor ma tion re la ti ve to num ber, diag no sis, age ran ge
and lo ca tion of chil dren with life-li mi ting of
life-threa te ning con di tions is es sen tial to the pe dia tric
pa llia ti ve care (PPC) or ga ni za tion”. In Uru guay,

de ve lop ment of PPC is emer ging, and the num ber of
chil dren in need of it is still unk nown.
Objec ti ve: to de ter mi ne the in ci den ce and main
cha rac te ris tics of chil dren dis char ged from the main
ma ter nity of the country with health con di tions lia ble of
PPC.
Met hods: a des crip ti ve, ob ser va tio nal and
re tros pec ti ve study of chil dren dis char ged from the
Pe rei ra Ros sell Hos pi tal Cen ter ma ter nity from 1/1 to
31/12/2011 was done. Chil dren con di tion was
con si de red as fo llows:
1. “Lia ble to PPC” (LPPC): neo na tes with health

con di tions in clu ded in the “ACT clas si fi ca tion”
2. “Pos sibly lia ble to PPC” (PLPPC): pre term in fants
youn ger than 32 weeks of ges ta tio nal age or se ve re
neo na tal de pres sion wit hout neu ro lo gi cal se que lae.
Re sults: a to tal of 235/7.723 chil dren were in clu ded
(3%), 44% (104/235) LPPC and 56% (131/235) PLCPP. 
Of the LPPC, most of the chil dren be lon ged to groups
II (40%) and IV (45%). Of the PLPPC, 78% were
pre term and 22% had se ve re neo na tal de pres sion.
Mor ta lity: Chil dren LPPC 27%, PLPCC 20%, no
sta tis ti cally sig ni fi cant dif fe ren ce. 86% was dis char ged
to home; mean hos pi ta li za tion length: 42 days (1-203),

85% re qui red in ten si ve care. 26% of the mot hers were
ado les cents (13-18 years).
Con clu sions: know led ge of the in ci den ce of chil dren
dis char ged from a ma ter nity 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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Introducción

En pe dia tría, “en los úl ti mos años, se ha asis ti do a un
au men to en la pre va len cia de enfer me da des in cu ra bles
y dis ca pa ci da des. Los avan ces mé di cos y tec no ló gi cos
han re du ci do las ta sas de mor ta li dad de lac tan tes y ni -
ños, y al mis mo tiem po, han me jo ra do las ta sas de su -
per vi ven cia de los ni ños con pa to lo gías gra ves y po ten -
cial men te le ta les que re quie ren cui da dos pa lia ti vos
com ple jos”(1).

Se gún la Orga ni za ción Mun dial de la Sa lud (OMS)
“los cui da dos pa lia ti vos pa ra los ni ños con sis ten en el
cui da do ac ti vo del cuer po, la men te y el es pí ri tu del ni ño 
con en fer me dad que ame na za y/o li mi ta su vi da e in clu -
yen tam bién los cui da dos a su fa mi lia”(2).

“El ac ce so a los cui da dos pa lia ti vos (CP) es tá am -
plia men te re co no ci do co mo un de re cho pa ra los adul -
tos y an cia nos que pa de cen si tua cio nes in cu ra bles o
que es tán vi vien do con en fer me da des cró ni cas gra -
ves. Pe ro, en la edad pe diá tri ca, el re co no ci mien to y
el de sa rro llo de sis te mas de CP es pe cí fi cos es tá aún
en una fa se muy tem pra na y los ser vi cios ac tual men te
dis po ni bles pa ra ni ños con en fer me da des in cu ra bles
y pa ra sus fa mi lias es tán frag men ta dos y son po co
con sis ten tes”(1).

En el país, des de el año 2008, la ley na cio nal 18.335
es ta ble ce que: “To da per so na tie ne de re cho a ac ce der a
una aten ción in te gral que com pren da to das aque llas
ac cio nes des ti na das a la pro mo ción, pro tec ción, re cu -
pe ra ción, reha bi li ta ción de la sa lud y cui da dos pa lia ti -
vos”(3).

A pe sar de es to, al igual que en otros paí ses, sólo una
mi no ría de ni ños uru gua yos con en fer me da des in cu ra -
bles o que ame na zan o li mi tan sus vi das se be ne fi cian de
los ser vi cios de CP(4).

En oc tu bre de 2012 el Mi nis te rio de Sa lud Pú bli ca,
rea li zó el lan za mien to del Plan Na cio nal de Cui da dos
Pa lia ti vos. A tra vés del mis mo se com pro me tió pú bli ca -
men te a: “ga ran ti zar la asis ten cia pa lia ti va de ca li dad a 
to dos los ha bi tan tes del te rri to rio na cio nal, in de pen -
dien te men te del pres ta dor de sa lud que la rea li ce”, y
tam bién a que “obli ga to ria men te de be in cluir la aten -
ción a adul tos y ni ños, a pa cien tes con pa to lo gía on co -
ló gi ca y no on co ló gi ca de to do el país”(5).

La Aso cia ción Eu ro pea de Cui da dos Pa lia ti vos
(EAPC), ha re co men da do que “ca da país de sa rro lle su
pro pia red in te gra da de ser vi cios de CP cen tra dos en la
fa mi lia, ba sa dos en una es tra te gia in ter dis ci pli nar sen -
si ble a los de seos del ni ño y de la fa mi lia res pec to al tra -
ta mien to y elec ción del lu gar en que se van a re ci bir los
cui da dos a lo lar go de la en fer me dad”. Pa ra es to, “la in -
for ma ción re la ti va al nú me ro, diag nós ti co, ran go de
edad y ubi ca ción de ni ños con si tua cio nes que li mi tan o

ame na zan la vi da es fun da men tal pa ra la or ga ni za ción
de los CP pe diá tri cos”(1).

No se co no ce en Uru guay el nú me ro de ni ños que
con vi ven con en fer me da des o con di cio nes de sa lud pa -
si bles de CP, y es te da to es esen cial a la ho ra de pla ni fi -
car y ges tio nar ser vi cios de sa lud, y de cui da dos, para
ellos y sus familias.

El pro pó si to del pre sen te es tu dio es co no cer una par -
te de la mag ni tud de este pro ble ma, los ni ños que egre -
san con con di cio nes de sa lud pa si bles de re ci bir CP de la
prin ci pal maternidad del país.

Objetivo general

Co no cer la in ci den cia y las prin ci pa les ca rac te rís ti cas
de los ni ños que egre san de la prin ci pal ma ter ni dad del
país con con di cio nes de salud pasibles de CP.

Objetivos específicos

1. Co no cer la in ci den cia de ni ños que egre san de la ma -
ter ni dad con con di cio nes de sa lud pa si bles de CP

2. Co no cer la in ci den cia de ni ños que egre san de la ma -
ter ni dad con con di cio nes de sa lud po si ble men te
pasibles de CP.

3. Des cri bir los diag nós ti cos de egre so.
4. En los ni ños que pre sen ta ron pa to lo gía mal for ma ti -

va, de ter mi nar cuán tos con ta ron con diag nós ti co
prenatal.

5. Cuan ti fi car los días to ta les de in ter na ción y en te ra -
pia in ten si va (CTI/CI).

6. Des cri bir el lu gar al que egre san y la edad de la ma -
dre.

Material y método

Se rea li zó un es tu dio des crip ti vo, ob ser va cio nal, re tros -
pec ti vo de una cohor te his tó ri ca de ni ños egre sa dos del
“De par ta men to de neo na to lo gía” del CHPR, en el pe -
río do com pren di do en tre el 1 de ene ro y el 31 de
diciembre de 2011.

Este tra ba jo con tó con la au to ri za ción de la je fa tu ra
del De par ta men to de Neo na to lo gía de la Fa cul tad de
Me di ci na de la Uni ver si dad de la Re pú bli ca y de la di -
rec ción del hos pi tal, y con la apro ba ción del Co mi té de
ética de investigación del CHPR.

La fuen te de in for ma ción fue la ba se de da tos in for -
ma ti za dos (PEDIASIS) del De par ta men to de neo na to -
lo gía del CHPR.

Se uti li zó una fi cha de re co lec ción de da tos es pe cí fi -
ca men te ela bo ra da pa ra es te es tu dio, la que fue com ple -
ta da por los au to res. La mis ma in clu yó las si guien tes va -
ria bles: se xo; edad ges ta cio nal; pun ta je de Apgar; días
de in ter na ción en CTI/CI y en to tal; con di ción de egre so
(al ta o fa lle ci mien to); diag nós ti co se gu ro o pro ba ble de
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ser pa si ble de CP al al ta; gru po de la cla si fi ca ción de la
ACT (6); en los que pre sen ta ban pa to lo gía mal for ma ti va,
edad en la que se hi zo el diag nós ti co; edad de la madre;
lugar al que egresa (domicilio o institución).

Pa ra el diag nós ti co se con si de ró el cri te rio clí ni co
ex pre sa do en los re gis tros médicos.

Criterios de inclusión:

A los efec tos de este es tu dio, se in clu yó como:

 Ni ño con una en fer me dad o con di ción de sa lud “pa -
si ble de CP” (PCP), a to dos aque llos re cién na ci dos
que al mo men to del egre so (al ta o fa lle ci mien to) te -
nían al gu na de las con di cio nes de sa lud in clui das en
la “Cla si fi ca ción de la ACT” (6).

 Ni ño con una con di ción de sa lud “po si ble men te pa -
si ble de CP” (PPCP) a aque llos que al egre so fi gu ra -
ba al gu no de los si guien tes diagnósticos:
- Pre ma tu rez se ve ra y ex tre ma (me nor a 32 se ma -

nas de edad ges ta cio nal) sin diag nós ti co cla ro de
se cue las neurológicas.

- De pre sión neo na tal se ve ra (Apgar igual o me nor
a 3 al mi nu to de vida)(7), sin diag nós ti co cla ro de
se cue las neurológicas.

Confidencialidad:

El pre sen te tra ba jo de in ves ti ga ción fue rea li za do en
for ma di rec ta y ex clu si va por las pro fe sio na les mé di cas
que fi gu ran como au to ras en el mar co del có di go deon -
to ló gi co de la pro fe sión que im pli ca el res guar do del de -
re cho de con fi den cia li dad de toda in for ma ción de los
pa cien tes me dian te el se cre to pro fe sio nal. En este en -
ten di do, la in for ma ción que se ob tu vo de las ba ses de
da tos fue ex clu si va men te de ca rác ter epi de mio ló gi co.
No se re gis tró en nin gu na eta pa del pro ce so da tos iden -
ti fi ca to rios de los pacientes incluidos, por lo que no se
solicitó consentimiento informado de cada paciente.

Conflicto de intereses

Los au to res no tie nen nin gún con flic to de in te re ses. No
se per ci bió nin gu na ayu da eco nó mi ca para la rea li za -
ción de este trabajo.

Resultados

En el pe río do com pren di do en tre el 1 de ene ro y el 31 de 
di ciem bre de 2011 se re gis tra ron 7.723 egre sos de ni ños 
de la ma ter ni dad del CHPR*. El 3% (235/7.723) de los
ni ños egre sa dos pre sen ta ron con di cio nes de sa lud pa si -
bles o po si ble men te pa si bles de CP, lo que co rres pon de

a una tasa de in ci den cia de 300/10.000 recién nacidos
vivos.

De és tos, de acuer do a las de fi ni cio nes con si de ra das, 
44% (104/235) pre sen ta ron con di cio nes de sa lud pa si -
bles de CP y 56% (131/235) po si ble men te pa si bles de
CP. La ta bla 1 des cri be las con di cio nes de sa lud por la
que los ni ños in clui dos eran pa si bles de cui da dos pa lia ti -
vos y la ta bla 2 las con di cio nes por la que fue ron
catalogados como posiblemente pasibles de CP.

Del to tal de ni ños in clui dos con con di cio nes de sa lud 
pa si bles de CP 45% (47/104) te nía pa to lo gía mal for ma -
ti va, 21% (10/47) de ellos con ta ba con diag nós ti co
prenatal.

Res pec to a la mor ta li dad de am bos gru pos, se en con -
tró que de los ni ños con con di cio nes de sa lud “pa si bles
de CP”, du ran te la in ter na ción, fa lle cie ron 27%
(28/104), y de los ca ta lo ga dos co mo “po si ble men te pa -
si bles de CP” fa lle cie ron 20% (26/105). No se en con tró
di fe ren cia estadísticamente significativa (p: 0,2).

En re la ción con el lu gar al que egre sa ron los re cién
na ci dos vi vos con con di cio nes de sa lud pa si bles o po si -
ble men te pa si bles de CP al al ta de la ma ter ni dad, 86%
(202/235) lo hi zo al do mi ci lio, 9% (21/235) a hos pi ta les
del in te rior del país, y 5% (12/235) al hos pi tal pe diá tri co
del mismo centro hospitalario.

El pro me dio del to tal de días de in ter na ción de la po -
bla ción in clui da fue 42±2,5 (ran go: 1-203). El 85%
(201/235), re qui rió in ter na ción en CTI y la me dia de du -
ra ción de la in ter na ción en CTI fue 21±2 días (ran go:
1-203).

En re la ción a la edad ma ter na, el pro me dio de edad
fue 24,9±0,5 años (ran go: 13-42). El 26% de las ma dres
fue ron ado les cen tes (13-18 años).

Discusión

No exis tía has ta la fe cha, en el Uru guay, nin gún re le va -
mien to acer ca de la can ti dad po ten cial de ni ños que re -
quie ren CP. Dada la ex pre sión de vo lun tad po lí ti ca de
las au to ri da des sa ni ta rias de fa vo re cer el de sa rro llo de
un Plan na cio nal de CP para ni ños y adul tos(5), con tar
con di cha in for ma ción es muy im por tan te para po der
or ga ni zar los ser vi cios de acuerdo a las necesidades
reales del país.

El pre sen te tra ba jo de mos tró que en el año 2011, 235 
ni ños egre sa ron de la prin ci pal ma ter ni dad del país con
con di cio nes de sa lud pa si ble o po si ble men te pa si ble de
CP. Este nú me ro cons ti tu ye una lí nea de ba se mí ni ma. Si 
se tie ne en cuen ta que las uni da des de CP pe ri na ta les y
pe diá tri cos del CHPR, en su con jun to, en 4 años de tra -
ba jo (al año 2011) lle va ban asis ti dos 250 pa cien tes, su -
ma do al he cho de que, ca da año, mu chos otros ni ños pre -
sen tan con di cio nes co mo ac ci den tes, neo pla sias y otras
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en fer me da des ad qui ri das, que tam bién cons ti tu yen una
ame na za pa ra sus vi das, se pue de afir mar, al igual que
otros au to res, que en Uru guay tam bién: “…sólo una mi -
no ría de ni ños con en fer me da des in cu ra bles se be ne fi -
cian de los ser vi cios de cui da dos pa lia ti vos. Mu chos de
es tos ni ños mo ri rán en con di cio nes ina de cua das; sin
ali vio de los sín to mas que les ha cen su frir, ge ne ral men -
te en el en tor no de un hos pi tal y ra ra men te con cui da dos 
en su pro pio do mi ci lio, don de mu chos pre fe ri rían pa sar
el ma yor tiem po po si ble y finalmente morir, si fuera el
caso”(1).

Ca si la mi tad de los ni ños in clui dos pre sen ta ban con -
di cio nes de sa lud que se gún la cla si fi ca ción de la ACT,
acep ta da in ter na cio nal men te, sin lu gar a du das son pa si -
bles de CP(1,6).

Los otros ni ños fue ron ca ta lo ga dos por los au to res
co mo “po si ble men te pa si bles de CP”, y en tre ellos, la
pre ma tu rez se ve ra y ex tre ma fue el com po nen te ma yor.
Se gún el in for me na cio nal ofi cial de la mor ta li dad in fan -

til en Uru guay en el año 2011, 1 de ca da 2 ni ños me no res
de 1 año que fa lle cen, tie ne el an te ce den te de pre ma tu -
rez; 3 de ca da 4 ni ños que fa lle cen an tes de los 7 días de
vi da tie nen el an te ce den te de pre ma tu rez y 1 de ca da 10
ni ños que fa lle cen en tre los 28 y los 364 días de vi da po -
see el an te ce den te de ha ber si do pre ma tu ro(8). Es de cir
que en Uru guay, la pre ma tu rez se ve ra y ex tre ma es una
con di ción aso cia da con ame na za de muer te no sólo en el
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Ta bla 1. Ni ños egre sa dos de la ma ter ni dad del CHPR con con di cio nes de sa lud pa si bles de CP se gún la

cla si fi ca ción de ACT mo di fi ca da (n=104)

Ta bla 2. Con di cio nes de sa lud por las que los ni ños

egre sa dos de la ma ter ni dad del CHPR eran

“po si ble men te pa si bles de CP” (n=131)

Patologías    Nº

Pretérmino severo (menor de 32 semanas de

EG) sin secuelas al alta

102 

Depresión neonatal severa sin secuelas al alta 29



pe río do pe ri na tal si no pos te rior men te tam bién. De
acuer do a la de fi ni ción de la Aca de mia Ame ri ca na de
Pe dia tría (AAP) to do ni ño con una con di ción de sa lud
que amen za y/o limita su vida, es pasible de recibir CP(9).

Una men ción es pe cial me re cen tam bién los ni ños
con hi po xia-is que mia pe ri na tal (HIP). 13 de los ni ños
PCP te nían se cue las neu ro ló gi cas se ve ras se cun da rias a
HIP, y 29 de los ni ños PPCP ha bían su fri do de pre sión
neo na tal se ve ra aun que al al ta no te nían cla ras evi den -
cias de se cue las. Di ver sos au to res des ta can que la en ce -
fa lo pa tía hi pó xi co-is qué mi ca con tri bu ye de ma ne ra sig -
ni fi ca ti va tan to a la mor ta li dad co mo a la mor bi li dad
neo na tal, par ti cu lar men te al te ra cio nes en el neu ro de sa -
rro llo a lar go pla zo, con por cen ta jes va ria bles se gún los
es tu dios(10,11). Tam bién es sa bi do que “aun que la as fi xia
pe ri na tal si gue sien do uno de los pro ble mas más im por -
tan tes de la pe ri na to lo gía por su fre cuen cia y gra ve dad
de las le sio nes, en las pri me ras ho ras no se tie nen pa rá -
me tros que po sean un va lor pre dic ti vo co no ci do”(12).
Des de ha ce al gu nos años, en el Uru guay, al igual que en
otros paí ses, se vie nen im ple men tan do pro to co los de
aten ción es pe cial pa ra los re cién na ci dos de pri mi dos se -
ve ros que in clu yen la neu ro pro tec ción me dian te hi po -
ter mia con tro la da(10-14). Por to do lo an te rior, en los re -
cién na ci dos de pri mi dos se ve ros, a la luz de las re co -
men da cio nes de la AAP se ría re co men da ble que en for -
ma, con jun ta y pa ra le la con los protocolos de rea ni ma -
ción y neuroprotección, sean ofrecidos en forma sis te -
má ti ca y tem pra na los componentes de CP al niño y su
familia(9).

Se quie re des ta car que no se en con tró di fe ren cia es -
ta dís ti ca men te sig ni fi ca ti va en tre el por cen ta je de ni ños
fa lle ci dos de am bos gru pos (PCP y PPCP), lo que pue de
es tar re la cio na do con la se ve ri dad de las con di cio nes de
sa lud que fue ron ca ta lo ga das co mo “po si ble men te pa si -
bles de CP”. Por es ta ra zón, de acuer do a las de fi ni cio -
nes in ter na cio na les de CP pa ra los ni ños, to dos es tos
neo na tos real men te se po drían be ne fi ciar del ini cio tem -
pra no de la es tra te gia de CP, aún cuan do en al gu nos de
ellos fue ra po si ble re ti rar los en la evo lu ción. Es im por -
tan te que los equi pos de sa lud iden ti fi quen es tos ni ños y
es ta blez can en for ma tem pra na y con jun ta con los cui da -
dos y tra ta mien tos pa ra pro lon gar la vi da, los CP. El ini -
cio tem pra no de es ta es tra te gia se acom pa ña de me nos
su fri mien to pa ra el ni ño, así co mo el es ta ble ci mien to de
una co mu ni ca ción abier ta y fran ca con la fa mi lia que
per mi te rea li zar, en for ma conjunta, la toma de de ci sio -
nes relativas al cuidado de una mejor forma(9).

Al igual que otros tra ba jos, el pre sen te es tu dio mos -
tró lo que se re fie re co mo un ca rác ter dis tin ti vo y de ter -
mi nan te de la com ple ji dad de los cui da dos pa lia ti vos en
la in fan cia: la am plia va rie dad de pa to lo gías y con di cio -
nes por las que los ni ños pue den ser pa si bles de

CP(1,6,9,15,16). Mu chas de es tas con di cio nes son in clu so
ca ta lo ga das co mo “en fer me da des ra ras”, las que se gún
la Co mi sión de Sa lud de la Unión Eu ro pea, se ca rac te ri -
zan por pre sen tar una fre cuen cia igual o me nor a 5 ca sos
ca da 10.000 per so nas, pe ro que en su con jun to son im -
por tan tes ya que afec tan apro xi ma da men te al 6% de la
po bla ción mun dial(17). Esto es un de sa fío ex tra pa ra el
equi po de sa lud pe diá tri co ya que en al gu nos casos
existen escasas evidencias respecto al pronóstico y a las
mejores estrategias de abordaje.

En Uru guay, la pri me ra cau sa de mor ta li dad in fan til
en el año 2011 fue ron las mal for ma cio nes con gé ni tas,
de for mi da des y ano ma lías cro mo só mi cas(8). En el pre -
sen te es tu dio, se en con tró que ca si la mi tad de los pa -
cien tes in clui dos con con di cio nes de sa lud pa si bles de
CP te nían mal for ma cio nes con gé ni tas. Esto evi den cia
que en for ma pa ra le la al des cen so de la mor ta li dad in -
fan til y de bi do a los avan ces de la tec no lo gía y los cui da -
dos pe ri na ta les, un nú me ro sig ni fi ca ti vo de es tos ni ños
por ta do res de mal for ma cio nes con gé ni tas que so bre vi -
ven, lo ha rán con con di cio nes de sa lud que ame na zan y
li mi tan sus vi das por lo que ne ce si tan re ci bir CP. Se des -
ta ca que so lo 21% de los ni ños con mal for ma cio nes con -
gé ni tas in clui dos, te nían diag nós ti co pre na tal. Este he -
cho pue de te ner múl ti ples in ter pre ta cio nes, pe ro en el
con tex to de la sa lud pú bli ca na cio nal muy pro ba ble men -
te es té re la cio na do con la al ta ta sa de mu je res que no rea -
li zan los con tro les de em ba ra zo o lo ha cen en for ma in -
com ple ta*. No con tar con diag nós ti co pre na tal im pi de
la po si bi li dad de ini cio tem pra no de CP los que de be rían
incluso ser ini cia dos pre na tal men te(18). Co mu ni car la
pre sen cia de mal for ma cio nes fe ta les es un mo men to di -
fí cil tan to pa ra la fa mi lia co mo pa ra el per so nal de sa lud.
Exi ge ayu da de un equi po y un cui da do so plan de las in -
ter ven cio nes mé di cas neo na ta les y du ran te el par to. Los
be ne fi cios de ins tau rar un cui da do pa lia ti vo pe ri na tal de
for ma an ti ci pa da al na ci mien to in clu yen: la co mu ni ca -
ción de for ma ade cua da de la con di ción de sa lud a la fa -
mi lia, el acom pa ña mien to pa ra la to ma de de ci sio nes, el
abor da je del cui da do del re cién na ci do en un am bien te
ade cua do, el cui da do del con fort, in clu yen do el ma ne jo
de sín to mas y op ti mi za ción de la ca li dad de vi da, el so -
por te de la fa mi lia des de el pun to de vis ta emo cio nal,
religioso, espiritual y social, y la planificación, de ser
necesario, de detalles prácticos para el momento de la
muerte si ésta ocurre(18-20).

El pre sen te es tu dio de mos tró que a di fe ren cia de los
re cién na ci dos sa nos en los que la in ter na ción por lo ge -
ne ral no ex ce de los 3 días, la in ter na ción de los ni ños pa -
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si bles o po si ble men te pa si bles de CP fue por pe río dos
pro lon ga dos, en su ma yor par te en uni da des de cui da dos 
in ten si vos. Ade más de los al tos cos tos eco nó mi cos pa ra
el sis te ma de sa lud, es to im pli ca re per cu sión en la vi da
fa mi liar así co mo en la si tua ción eco nó mi ca de es tas fa -
mi lias ya de por si, en su ma yo ría, de ba jos re cur sos. Son
ne ce sa rios es tu dios so bre los cos tos de es tas in ter na cio -
nes pro lon ga das así co mo el im pac to fa mi liar que es tas
cau san(21). Un es tu dio en fo ca do al im pac to eco nó mi co
de pro por cio nar CP en pa cien tes in gre sa dos en un hos -
pi tal de mos tró que a los ni ños que re ci ben cui da dos
coor di na dos por un pro gra ma de CP se les hi cie ron me -
nos es tu dios y re ci bie ron un me jor apo yo de los ser vi -
cios de far ma cia, lo que po dría re fle jar una ma yor aten -
ción al bie nes tar del pa cien te(22,23).

La ma yo ría de los ni ños in clui dos en el pre sen te es -
tu dio egre sa ron a su ho gar. Si los pa dres de ni ños sa lu -
da bles sien ten un in cre men to en las de man das so cia les,
emo cio na les y fí si cas cuan do sus hi jos se en cuen tran de
al ta, és tas se in cre men tan cuan do se tra ta de un ni ño con
ne ce si da des es pe cia les(24). El al ta de un ni ño con con di -
cio nes de sa lud pa si ble de CP es un pro ce so com ple jo y
un gran de sa fío tan to pa ra las fa mi lias co mo pa ra el sis -
te ma de sa lud, en es pe cial pa ra los in te gran tes del pri mer 
ni vel de aten ción, los que de be rán en car gar se del se gui -
mien to am bu la to rio. Fre cuen te men te, los pa dres de ni -
ños que re qui rie ron in ter na ción en uni da des de cui da dos 
in ten si vos e in ter me dios, pre sen tan sen ti mien tos de an -
sie dad, frus tra ción y mie do(20). Es im por tan te evi tar una
asis ten cia frag men ta da de es tos pa cien tes, ya que es to
afec ta de for ma ne ga ti va la ca li dad de aten ción del ni -
ño(21). Por es ta ra zón, las con duc tas a se guir de ben ser
pro gra ma das, en for ma con jun ta, en tre el equi po en car -
ga do de la asis ten cia du ran te la in ter na ción e in te gran tes
del equi po que rea li za rá el se gui mien to am bu la to rio. En
es tos ca sos, las uni da des de CP pue den: apo yar a los mé -
di cos de aten ción pri ma ria pa ra op ti mi zar los cui da dos,
tra ba jar en equi po pa ra pro por cio nar una coor di na ción
asistencial y adecuar la atención a medida que las tomas
de decisiones y los ajustes en los objetivos asistenciales
lo requieran(22).

En re la ción con la con ti nui dad de los cui da dos de los
ni ños al al ta, pa ra la po bla ción in clui da, se de be te ner en
cuen ta que 26% de las ma dres eran ado les cen tes de en tre 
13 y 18 años. Si bien es te por cen ta je es si mi lar a la po -
bla ción ge ne ral de ma dres asis ti das en el hos pi tal*, en el
ca so de los pa cien tes in clui dos, la ba ja edad ma ter na po -
dría agre gar com ple ji dad a la ho ra de la to ma de de ci sio -
nes y de pla ni fi car el al ta de ni ños con con di cio nes de sa -
lud ya de por si muy com ple jas. Por es to, es im por tan te
que du ran te la pro lon ga da in ter na ción se iden ti fi quen
cui da do res se cun da rios que sean ca pa ci ta dos por el per -
so nal de sa lud en el cui da do el ni ño de igual for ma que la 

ma dre de ma ne ra de fa vo re cer “cui da dos de res pi ro” pa -
ra la mis ma. Éstos pue den con tri buir a evi tar la “clau di -
ca ción fa mi liar” y se cun da ria men te la ins ti tu cio na li za -
ción del ni ño, tan fre cuen te en nuestro medio en relación 
con estos pacientes (24-30).

La prin ci pal li mi ta ción de es te es tu dio es que el mis -
mo fue rea li za do ex clu si va men te en la ma ter ni dad pú -
bli ca de re fe ren cia del país, don de po si ble men te se con -
cen tren los ni ños con ma yo res fac to res de ries go
bio-psi co-so cial del Uru guay. Por es ta ra zón, los da tos
aquí pre sen ta dos pue den no ser ex tra po la bles a otros
sec to res de la po bla ción. Estu dios si mi la res se es tán lle -
van do a cabo en otras instituciones asistenciales del
país.

Conclusiones

1. Por pri me ra vez en Uru guay se co no ce la in ci den cia
de ni ños que egre san de una ma ter ni dad con con di -
cio nes de sa lud pasibles de CP.

2. El 3% de los ni ños egre sa dos en el año 2011 de la
ma ter ni dad del CHPR te nían con di cio nes de sa lud
pa si bles o po si ble men te pasibles de CP.

3. El por cen ta je de mor ta li dad de los ni ños con con di -
cio nes de sa lud pa si ble de CP y po si ble men te pa si ble 
de CP no pre sen tó di fe ren cia es ta dís ti ca men te
significativa.

4. Casi la mi tad de los ni ños con con di cio nes de sa lud
pa si bles de CP pre sen ta ban mal for ma cio nes con gé -
ni tas, y de és tos, sólo 21% te nían diag nós ti co
prenatal.

5. El 26% de las ma dres eran ado les cen tes de en tre 13 a
18 años.

6. La ma yo ría de los ni ños que egre sa ron, lo hizo a su
do mi ci lio.

7. A la luz de lo pre sen ta do se des ta ca la im por tan cia de 
con ti nuar im pul san do en el país el de sa rro llo de los
CP pe diá tri cos en ge ne ral y pe ri na ta les en par ti cu lar, 
para ga ran ti zar que en un fu tu ro no le ja no to dos los
ni ños con con di cio nes de sa lud que ame na zan sus vi -
das go cen del de re cho a la me jor ca li dad de vida po -
si ble(30-32).

Agradecimientos

Al Prof. de Neo na to lo gía Dr. Da niel Bor bo net y a la
Jefa del ser vi cio de neo na to lo gía del CHPR Dra. Bea -
triz Ce rut ti, por el apo yo brin da do para la rea li za ción
del presente estudio.

Referencias bibliográficas

1. Eu ro pean Asso cia tion for Pa llia ti ve Care. Gru po de tra ba -
jo de Cui da dos Pa lia ti vos. Cui da dos pa lia ti vos para lac tan tes, 

Mer ce des Ber na dá, Ale jan dra Gua da lu pe, Ro xa na Ca rre rou y co la bo ra do res • 89

Archi vos de Pe dia tría del Uru guay 2014; 85(2)



ni ños y jó ve nes. Roma: Fon da zio ne Ma ruz za Le febv re
DD’Ovi dio Onlus, 2009.

2. World Health Orga ni za tion. WHO de fi ni tion of pa llia ti ve
care. Dis po ni ble en: htpp://www.who.int/can cer/pa llia ti -
ve/en/print.htlm. [Con sul ta: 18 ju nio 2008].

3. Ley Nº 18335: pa cien tes y usua rios de los ser vi cios de sa lud.
Mon te vi deo 26 agos to 2008. Dis po ni ble en: http://www.par -
la men to.gub.uy/le yes/Acce so Tex to Ley.asp?Ley=18335&
Anchor =.  [Con sul ta: 20  mayo 2009].

4. Ber na dá M, Mi glió ni co G, Gi ba ra S, Rufo R, Za ba la C,
Dall’Orso P, et al. De sa rro llo de los cui da dos pa lia ti vos pe -
diá tri cos en el Uru guay: in for me de avan ces. Ser Mé di co
Dossier Clí ni co 2012;  8:1-16.

5. Uru guay. Mi nis te rio de Sa lud Pú bli ca. Plan Na cio nal de
Cui da dos pa lia ti vos. Dis po ni ble en: http://www.msp.
gub.uy/pro gra ma/plan-na cio nal-cui da dos-pa lia ti vos-ver -
si%C3%B3n-se tiem bre-2013. [Con sul ta: 31 oc tu bre 2013].

6. Hi mels tein BP, Hil den JM, Boldt AM, Weiss man D. Pe -
dia tric pa llia ti ve care. N Engl J Med 2004; 350(17):1752-62.

7. Mo raes M, Sil ve ra F, Bor bo net D, Tou rre lles A, Ver ga ra
A, Bus tos R. Aten ción neo na tal del re cién na ci do de pri mi do
se ve ro. Arch Pe diatr Urug 2005; 76(3):202-9.

8. Uru guay. Mi nis te rio de Sa lud Pú bli ca. Di rec ción Ge ne ral 
de la Sa lud Di vi sión Epi de mio lo gía Uni dad de Infor ma -
ción Na cio nal en Sa lud. Mor ta li dad in fan til 2011: aná li sis
pre li mi nar para la dis cu sión na cio nal.  Mon te vi deo: MSP,
2012. Dis po ni ble en: www2.msp.gub.uy/an do ca so cia -
do.aspx?6848,23694. [Con sul ta: 20 agos to 2012].

9. Ame ri can Aca demy of Pe dia trics. Com mit tee on Bioet hics
and Com mit tee on Hos pi tal Care. Pa llia ti ve care for chil dren.
Pe dia trics 2000; 106(2 Pt 1):351-7.

10. Sil ve ra F. Hi po ter mia en re cién na ci dos con as fi xia pe ri na tal
Arch Pe diatr Urug 2011; 82(3): 147-58.

11. Mé xi co. Se cre ta ría de Sa lud. Cen tro Na cio nal de Exce len -
cia Tec no ló gi ca en Sa lud. Guía de prác ti ca clí ni ca, diag nós -
ti co, tra ta mien to y pro nós ti co de la en ce fa lo pa tía hi pó xi co is -
qué mi ca en el re cién na ci do. Mé xi co: CENETEC, 2010. Dis -
po ni ble en: http://www.ce ne tec.sa lud.gob.mx.  [Con sul ta: 19
ene ro 2013].

12. Mar tell M, Bla si na F. Co men ta rio so bre: Lac ta te dehy dro -
ge na se pre dicts hypo xic is chae mic en cep ha lo paty in new -
born in fants: a pre li mi nary study. Arch Pe diatr Urug 2012;
83(1):45-9.

13. Sil ve ra F, Mo raes M. Re co men da cio nes para la aten ción del 
re cién na ci do de pri mi do se ve ro de tér mi no (edad ges ta cio nal
igual o ma yor a las 37 se ma nas). Arch Pe diatr Urug 2006;
77(3):293-9.

14. Mar tí nez C, Pou so C, Bor bo net D, Bi de gain M, Gold berg
R. Neu ro pro tec ción me dian te hi po ter mia mo de ra da en re cién 
na ci dos con ene ce fa lo pa tía hi pó xi co is qué mi ca Arch Pe diatr
Urug 2011; 82(3):159-70.

15. Ber na dá M, Dall’Orso P, Fer nán dez G, Gon zá lez E, Da llo 
M, Ca per chio ne F, et al. Ca rac te rís ti cas de una po bla ción de 
ni ños hos pi ta li za dos con con di cio nes de sa lud pa si bles de
cui da dos pa lia ti vos pe diá tri cos. Rev Med Urug 2011,
27(4):220-7.

16. Eu ro pean Asso cia tion for Pa llia ti ve Care. IMPaCCT:
stan dards for pae dia tric pa llia ti ve care in Eu ro pe. Eur Jour
Pall Car 2007; 14(3):109-14.

17. Eu ro pean com mis sion. Rare di sea ses. Dis po ni ble en:
http://ec.eu ro pa.eu/health-eu/healthpro blems/ra re di sea -
ses/in dex en.htm. [Con sul ta: 11 ene ro 2013].

18. Mun son D, Leuth ner SR. Cui da dos pa lia ti vos para la fa mi -
lia que tie ne un feto con diag nós ti co de ries go vi tal. Pe diatr
Clin N Am 2007; 54:1057-68.

19. Leuth ner SR. Fe tal pa llia ti ve care. Clin Pe ri na tol 2004;
31(3):649-65.

20. Boss R, Ka va naugh K, Ko bler K. Pre na tal and neo na tal pa -
llia ti ve care. En: Wol fe J, Hinds P, Sour kes B. Text book of
Inter dis ci pli nary Pe dia tric Pa llia ti ve Care. Bar ce lo na: Else -
vier, 2011: 387-401.

21. Ea ton N. Chil dren´s com mu nity nur sing ser vi ces: mo dels of
care de li very: a re view of the Uni ted King dom li te ra tu re. J
Adv Nurs 2000; 32(1): 49-56. 

22. Ward-Smith P, Korp ha ge RM, Hut to CJ. Whe re health
care do llars are spent when pe dia tric pa llia ti ve care is pro vi -
ded. Nurs Econ 2008; 26(3):175-8. 

23. Lag man R. El ne go cio de la me di ci na pa lia ti va: asis ten cia de 
ca li dad en un en tor no di fí cil. En: Walsh D. Me di ci na Pa lia ti -
va. Bar ce lo na: Else vier, 2010:225-9.

24. Hum mel P, Cro nin P. Home care of the high risk in fant.
Adv Neo na tal Care 2004; 4 (6): 354-64.

25. Lamy ZC, Go mes R, de Car val ho M. A per cepç ão de pais
so bre a in ter naç ão de seus fil hos em uni da de de te ra pia in ten -
si va neo na tal. J Pe diatr 1997; 73(5): 293-298

26. Hur witz C. Re cién na ci dos, ni ños y ado les cen tes. En: Walsh
D. Me di ci na Pa lia ti va. Bar ce lo na: Else vier, 2010:1071-8.

27. Tho mas K. Asis ten cia do mi ci lia ria y cui da dos ter mi na les
do mi ci lia rios. En: Walsh D. Me di ci na Pa lia ti va. Bar ce lo na:
Else vier, 2010: 219-224.

28. De Qua dras S, Her nán dez M, Pé rez E, Apo li nar A, Mo li -
da D, Mon ti llo R, et al. Re fle xio nes mul ti cén tri cas so bre la
clau di ca ción. Med Pal 2003; 10(4):187-90.

29. Gat ford A. Time to go home: put ting to get her a pac ka ge of
care. Child Care Health Dev 2004; 30(3):243-6.

30. Mac Do nald H, Ca llery P. Dif fe rent mea nings of res pi te: a
study of pa rents, nur ses and so cial wor kers ca ring for chil -
dren with com plex needs. Child Care Health Dev 2004;
30(3):279-88.

31. Que sa da L. De re chos hu ma nos y cui da dos pa lia ti vos. Rev
Med Hon dur 2008; 76(1):39-43.

32. Eu ro pean Asso cia tion of Pa llia ti ve Care. The Pra gue Char -
ter: pa llia ti ve care a hu man right. Dis po ni ble en:
http://www.eapc net.eu/The mes/Po licy/Pra gueC har ter.aspx.
[Con sul ta: 13 enero 2013].

Co rres pon den cia: Dra. Mer ce des Ber na dá. 
Co rreo elec tró ni co: mer ce1@in ter net.com.uy

90 • Ni ños egre sa dos de ma ter ni dad pa si bles de cui da dos pa lia ti vos. Estu dio epi de mio ló gi co

Archi vos de Pe dia tría del Uru guay 2014; 85(2)


