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ABS 

The ca re to chlldren at the end of llfe 

The palllatlve cares constltute an Integral attentlon way 
for chlldren befare the lmmlnence ot death; thls phase 
of the lllnesses that ls dlfficult to treat, has been llttle 
asslsted and ls very destroylng for chlld and famlly. 
usually they are patlents have chronlc-degeneratlve. 
progresslve, Incurable lllnesses that have notably affec· 
ted thelr Qualltv ot llfe, the classlc example ls that ot 
the lnfants wlth cancer that have not been able to be 
treated, wlth neurologlcallllnesses or serlous congenltal 
malformatlons or lethal genetlc syndromes; but lt ls not 
an absolute sltUatlon, slnce there are acute. catastrophlc 
sUfferlngs that place the chlld In the Irreversible llne of 
the lllnesses. llke lt ls the case ot the tulmlnant hepatitis 
wlth masslve necrosis. wlth bad evolutlon and death. 

The World Health organlzatlon IWHOJ In lts strategy 
ot Justness. the New York Hastlngs center, the Pedlatrlcs 
Natlonal lnstltute and, recently, the Pedlatrlcs American 
Academv. propase that the baslc polnts. and at the same 
time ob]ectlves, of the medica! care. accordlng to the 
patlents' perspectlves and needs, are: The preventlon. the 

· rellef ot the paln and the sufferlng, to Offer opportune 
medica! care and to malntaln the health. As well as to 
carry out sure medlcal practlces. 
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os cuidados paliativos constituyen una forma de 

atención integral para niños ante la inminencia 

de la muerte; esta fase de las enfermedades, que 

es difícil de tratar, ha sido poco atendida y es muy des­

tructora para niño y familia . Habitualmente se trata de 

pacientes que cursan con enfermedades crónico-dege­
nerativas, progres ivas, incurables y que .ha.n afectado 

notablemente su calidad de vida, el ejemplo clásico es 
el de los infantes con cáncer, que no han podido curar­

se, con enfermedades neurológicas o malformaciones 

congénitas graves o sínd romes genéticos letales; pero 

no es una situac ión abso luta, ya que hay padecimien­

tos agudos , ca tas tróficos, que colocan al niño en la línea 

irreversible de las enfermedades, como es el caso de la 

hepatitis fulminante con necrosis masiva, con mala evo­

lución y fallecimiento. 

La Organización Mundial de la Salud (OMS) en su es­

trategia de Equ idad, el Centro H astings de Nueva York, 

el Instituto Nacional de Pediatría y, recientemente, la 

Academia Americana de Pediatría, proponen que los 

puntos básicos, y a la vez objetivos, de la calidad de la 

atención médica, de acuerdo a las perspectivas y necesi­

dades de los pacientes, son: 1•2 

• La prevención de las enfermedades, de los traumatis­

mos y el fomento a la salud. 

• El aliv io del dolor y el sufrimiento causados por 

las enfermedades. Brindar atención médica opor­

tuna y mantener la salud . Realizar prácticas médi­

cas seguras . 

• La atención y el cuidado de las personas enfermas 

con padecimientos crónicos para lograr la mayor cali­

dad de vida posible y evitar la muerte prematura. 



Ante la inminencia de la muerte, tratar que estos ni­

ños tengan el acceso a una medicina paliati va eficaz; 

lograr d irectrices anticipadas, evitar la obstinación 

terapéutica y perseverar en la búsqueda de una 

muerte apacible. 

Conceptos 
Se considera en general al pacienre en estado termina.! 

como "aquel enfermo con un padecimiento agudo , sub­

agudo o más habitualmente crónico, de curso inexorable 

y sujeto sólo a manejo paliativo". El Manual de Ética del 

American College ofPhysicians lo define como "pacien­

te cuya condición se cataloga como irreversible, reciba 

o no tratamiento, y que muy probablemente fallecerá 

en un periodo de tres a seis meses". Veli.s señala a esta 

fase como un proceso evolutivo y final de las enferme­

dades crónicas, cuando se han agotado los recursos dis­

ponibles.'·3 En el lnstiruto se considera que un paciente 

con leucemia está en fase terminal cuando tiene tres o 
más recaídas (observaciones no publicadas). 

El adjetivo terminal puede ser aplicado a pacientes 

con cáncer fuera de tratamiento oncológico, es decir, 

cuando los médicos tratantes consideran que ya no exis­

te ninguna posibilidad de curación; la mayoría de es tos 

pacientes fallecen en los siguientes seis meses; pero hay 

pacienres que sobreviven por más tiempo. Otros niños 

con enfermedades avanzadas, incurables, que afectan 

gravemente su calidad de vida, como es el caso de tras­
tornos neu~ológicos como el estado vegetativo, pueden 

sobrevivir por meses o años. En ellos no es correcto uti­
lizar el término de enfermedad en la fase terminal . 

Causas y epidemiologia 
Los padecimientos más frecuentes que conducen a los 

niños a la fase terminal son: cáncer, lesiones neurológi­

cas diversas, fundamentalmente las enfermedades de­

generativas, malformaciones congénitas o síndromes 

genéticos letales como la trisomía 13 o 18, cardiopatías, 

SIDA y hepatoparías. 

El cáncer representa en México un grave y creciente 

problema de salud pública al constituir una de las prin­

cipales causas de morbimortalidad y la segunda causa de 

muerte en el grupo de 5 a 14 años con 1 066 casos en el 

2003, además representó la quinta causa de defunciones 

en edad preescolar con 522 fallecimientos.~ Se estima 
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que para el año 20 1 O será la primera causa de muerte en 

es te gru po de edad. Se considera que aparecen ocho mil 

nuevos casos de cáncer en niños, en México, por año. En 

la Unidad de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional 

de Pediatría, de los primeros 500 pacientes atendidos, el 

cáncer represenró el 34%, seguido de las enfermedades 

neurológicas co n 33% y las malformaciones congénitas 

con 10%. Las leucemias son la forma más frecuente de 

cá.ncer. 

Concluir que un niño enfermo se encuenrra en la fase 

terminal entraña una gran responsabilidad, por lo que el 
diagnóstico debe ser reali1.ado por un grupo de expertos 

y no recaer en un juicio unipersonal . Se considera que 

alrededor del 2 al 1 Oo/o de los niños que acuden a un 

hospital de tercer nivel de atención se encuentra en la 

fase terminal. En el Instituto Nacional de Pediatría se 

revisaron 1 333 expedienres de pacientes que ingresaron 

durante las guardias por el servicio de urgencias, cifra 

que representó la mitad de los ingresos a ese servicio 
en 1993, y de dios el 2% cumplió los criterios para ser 

considerados en es tado terminal (Garduño EA, observa­

ciones no publicadas). 

Manifestaciones cHnicas 
Los datos clínicos dependen del tipo de enfermedad, 

pues las manifestaciones de la fase terminal son vagas e 

imprecisas, sólo la progresión es el común denominador. 

Así, existe debilidad severa, malestar general ~el que los 

niños se quejan poco-, somnolencia, fatiga que ocasiona 

dificultad para moverse, asearse y alimentarse, inconti­
nencia, incapacidad para efectuar actividades cotidianas, 

insomnio, constipación , vómitos, depresión, mal mane-

jo de secreciones, hemorragias, dolor -<¡ue experimen­

tan por lo menos la mitad de los pacientes de cáncer-. 

Los tumores que se han acompañado de más dolor son 

osteosarcoma y tumores intracrancales; en la fase final 

o agónica aparecen caquexia e insuficiencia respiratoria; 

angustia o ansiedad, pero además de estas expresiones, 

la mayoría de ellas orgánicas, los pacientes terminales 

sufren otras constantes que también los amenazan como 

la dependencia, el atropello a su individualidad, la des­
figuración de su físico, la soledad y la indiferencia. En 

los adolescentes, que en la experiencia de Garduño y 
colaboradores, constituyen el 20% de los pacientes, la 

depresión y el temor a la muerte son otros aspectos im- IJio-
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portanres; si n embargo, la mayoría de los niños enfrenta 

la fase terminal con entereza, de una manera más serena 

que los adultos, e incluso tienen la capacidad de sol icita r 

a sus médicos ayuda para que sus padres miriguen el su­

frimienro ocasionado por esta si ruación. Es el conjunto 

de estas manifestaciones lo que hace necesario planea r 
un equipo interdisc iplinario, que cubra tanto las necesi­

dades físicas como emocionales del niño en fase termi­

nal y de su familia . 

Enfoque de atención 
La vida de los pacientes terminales en la acrualidad pue­

de prolongarse por más tiempo, sean días, semanas o 

meses, con lo que aparentemente se cumple el deber pri ­

mordial de los médicos de conservar la vida en cualquier 

circunstancia, si n embargo, este enfoque hace que emer­

ja una gran cantidad de conflictos éticos relacionados a 
los límites de la actuación médica, al utilizar rodas los 

medios que ciencia y tecnología ponen a su alcance para 
mantener y prolongar la vida de pacienres que ya no 

tienen ninguna posibilidad de curación o recuperación 

y sólo conseguimos extender la agonía. 

¿Cuáles son los límites en la atención 
de estos pacientes? 
El principio de lo Sagrado de la Vida cuya base es el 
Juramento Hipocrático ha sido tradicionalmente el rec­

tor de la práctica médica, pero en esros pacientes regirse 
a él significa aplicar a los niños una serie de medidas 

terapéuticas, que ya no brindan ningún beneficio, y se 
incurre así en un enfoque erróneo de obstinación tera­

péutica de querer curar lo incurable, de no reconocer la 

finitud de la vida y los límites de la medicina, y de no 

admitir que la muerte no es un sinónimo de fracaso; este 

enfoque de atención sólo genera angustia a pacientes y 
familiares y equivale a una atención médica sin sentido, 

conocida como futilidad , distanasia o ensañamiento 

terapéutico. Este exceso de tratamiento médico que pre­

cede a la muerte ha generado un crecienre clamor de la 

sociedad en favor de la eutanasia, al considerarla una 

forma más digna de morir, además por el temor de que 

esto ocurra en las unidades de cuidado intensivo, bajo 

un arsenal de apararas, rubos, sondas, catéteres, agujas, y 
en muchas ocasiones en intensa soledad. En México aún 

no está legalizada la eutanasia. 2.3·7 
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Medidas ord.inarias o proporcionadas 
Son rodas aquellas medidas de diagnós tico y/o trata­

miento que se aplican a un pacienre con posibilidades 

definidas de curación o recuperación (ejemplo, niños 

con cán cer que pueden vivir varios meses o años más) . 

Esros pequeños requieren la aplicación de rodas las me­

didas con efecto benéfico potencial, las cuales equivalen 

a soporte total. 

Medidas extraordinarias, 
desproporcionadas o fútiles 
Se consideran as·í rodas las medidas para diagnóstico y/o 

u atamienro que se aplican a un paciente si n posi­

bilidades definidas de curación o recuperación y cuyo 

empleo sólo consigue prolongar el proceso de morir. 

Ejemplos de medidas fútiles en el paciente terminal son 

la aplicación de un ventilador mecánico para tratar la 

insuficiencia respiratoria; aplicar una diálisis peritoneal 

al pacienre terminal con hiperkalemia, utilizar nutrición 
parenteral , entre otros. 

Las medidas de diagnóstico y/o tratamiento deben 

ser evaluadas en forma constante, pues las extraordina­

rias pueden pasa r rápidamente a ser consideradas como 

ordinarias, por ejemplo, un transplame de .hígado para 

un paciente con cirrosis ya no es considerado como ex­

traordinario. 

Valores y aspectos bioéticos 
El paciente en estado terminal represenra uno de los 

grandes dilemas de la Bioética, cuyo fundamento supre­

mo es el binomio salud-bienestar bajo una serie de prin­

cipios Prima facie, normativos y encaminados siempre al 

bien del enfermo y el respeto a sus derechos y de terceros. 

Un propósito central de este concepto es la dignidad de 

las personas desde el seno materno hasta la muerte, por 

lo que el ser humano ha de ser tratado como tal y ha de 

reconocerse que sus derechos son inalienables en cual­

quier circunstancia. Bajo este perfil el equipo sanitario 

debe actuar con probidad y esmero en la atención de los 

pacientes en la fase terminal, sin ningún menosprecio a 

una vida que rermina; mientras exista un halo de espe­

ranza, el sostén de la vida es obligación médica y moral, 

pero cuando un paciente se encuentra en fase terminal 

es indispensable admitir que las intervenciones médicas 

son limitadas y se debe aceptar que nada se puede hacer 



para curar al enfermo, con el fin de evitar rra tamiemos 

inútiles y excesivos que en nada ayudan al paciente, por 

lo que el enfoque a seguir debe encaminarse a ayudar al 

niño a bien morir, sin intervenciones desproporciona­

das , enfoque conocido como Ortotanasia, cuyo objetivo 
fund amemal es el alivio del sufrimiento; esra forma de 

atención es también conocida como eutanasia pasiva, 
ét ica y legalmeme permitida en la mayoría de los países 

del mundo. En resumen, el objetivo es brindar más vida 

a los días y no más días a la vida. 2•
3 .7 ·
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Son múltiples las siruaciones que generan conAicros 

relacionados con el tratamiento de los niños con enfer­

medades en fase terminal, con graves malformaciones 

congénitas, con daño neurológico severo e irreversible; 

la complejidad de estas situaciones es muy aira y muy 

ligada también al sentimiento y valores de las integran­

res del equipo sanitario, por lo que no es adecuado seña­

lar criterios absolutos, pero sí recomendaciones: 
1) Los padres o tutores deben ser los mayores respon ­

sables en la roma de decisiones , en interacción pro­

funda con el médico tratante, quien conoce al niño. 

Puede ser necesaria la participación del Comité de 

Ética y los tribunales. 

2) Todos los pacientes con graves malformaciones, daño 

neurológico irreversi ble y los niños terminales poseen 

una dignidad intrínseca, valores y derechos como ro­

dos los seres humanos, y todos los cuidados médicos 

considerados como razonables deben ser aplicados 

para conducirlos a la mejor existencia posible. 

3) El principio rector es el del mejor interés del niño. 

La decisión de retirar o no aplicar tratamiento inten­

sivo sólo se jusüfica cuando ayuda al bienestar del 

enfermo (cuando su fururo cercano es muy desalen­

tador y lleno de sufrimiento). 

Se considera la aplicación de cuidados paliativos y 

mínimos en los siguientes casos: 

• Cuando sólo se prolonga el proceso de morir 

• Cuando el niño sufre dolor intenso e intolerable 

• Cuando el niño sólo tiene vida biológica (estado 

vegetativo persistente) 

• Fase agónica. 

En la evaluación ética de estos pacientes resulta de 

gran utilidad la aplicación de los principios Prima fa­

de del modelo bioético conocido como Principialismo 

y que son la beneficencia, autonomía, justicia y no ma-
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leficencia, como es tándares útiles para la toma de deci­

sio nes y que en sín tesis significan que rodas las acciones 

médicas tenderán al benefi cio de los paciem es, con una 

información adecuada para los padres, que en su calidad 

de tu to res legales deben optar por las mejores decisiones 
para su hijos; que los niños recibirán los mejores trata­

mientos existentes al momento, considerando lo bueno, 
lo propio y lo justo, pensando solameme en los mejores 

intereses de los pequeños y evi tándoles un sufrimiento 
innecesar io. Uno de los aspectos bioéticos en los que 

tendremos que avanzar en el corto tiempo es sobre la 

participación de los menores en la toma de decisiones, 

ya que la autonomía sólo puede ser ejercida por los pa­

dres, pero es un hecho que muchos menores tienen su­

ficiente madurez para incluso tomar las decisiones que 

ellos consideren como las mejores para los remas relacio­
nados con su salud. J.7.B 

En algunas ocasiones, en las decisiones con los fa­

miliares, se confrontan los principios, pues los padres 
llegan a abusar de la autonomía y toman decisiones en 

perjuicio de los niños, por lo que en el futuro debemos 

trabajar sobre los límites de la autonomía, cuando los 

padres se niegan a que sus niños reciban tratamientos 

curativos o paliativos. 

La Organización Mundial de la Salud (OMS) define 

los cuidados paliativos como el cuidado activo y total 

de los pacientes en el momento en que su enfermedad 

no responde a las medidas curativas. Su principal obje­

tivo es el control del dolor y otros síntomas, así como 

los problemas emocionales, sociales y espiriruales. La 
meta del apoyo paliativo es ofrecer la más alta calidad 

de vida posible al infame y a su familia. En ocasiones 

es tan precaria la calidad de vida, que poco puede me­

jorarse. 3·
5

·
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El cuidado paliativo: 
Afirma la vida y considera el proceso de morir como 

normal 

No acelera, ni pospone la muerte 

Provee alivio del dolor y orcos sí momas 

1 ntegra los aspectos psicológicos y espirituales del 

cuidado del paciente 

Ofrece un sistema de soporte para ayudar al paciente 

a vivir lo más activo posible hasta el momemo de su 

muerte 

11 
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Ofrece un sistema de ayuda a la familia para afrontar 

de la mejor manera la enfermedad del pacieme y el 

duelo 

Representa un instrumento valioso que ofrece a los 

equipos sanitarios la posibilidad de enfrentar mejor las 

necesidades de los enfermos. Su propósito es al ivia r los 
sí momas, proporcionar confort, apoyar emocional menee 

al niño y familia, para mejorar en lo posible su calidad 

de vida, que cada vez se vuelve más precaria. Estos cui­

dados deben hacerse en forma individualizada, por un 

equipo de profesionales decididos a ayudar. Una de sus 

ventajas es que muchos pacientes pueden se r ayudados 

en su domicilio , lo que disminuye considerablemente la 

carga emocional y los costos. Se mitiga en esta forma el 
sufrimiento de los enfermos cuando la muerte es inevi­

table y se procura también el apoyo a los padres, que su­
fren el mayor quebranto que la vida les pudo dar, que es 

la muerte de un hijo. Las unidades de medicina paliativa 

es tán muy desarrolladas en Estados Unidos y Europa, 

pero funcionan en muy pocos hospitales de México. 

Los niños en estado terminal tienen neces idades 

orgánicas, psicológicas, familiares, sociales y espirituales 

específicas, y para cumplirlas a cabal idad se requiere la 

intervención de un equipo interdisciplinario compro­

mecido de profesionales de la sal ud , que cueme entre sus 

miembros a uno o dos médicos, enfermera, psicólogo, 

médico visitador, paramédico, trabajadora social e in ­

cluso un camillero, si es necesario puede participar un 

sacerdote o un tanacólogo a solicitud del niño o la fa­

milia. 

Las medidas paliaúvas son específicas 
e incspecíficas: 
a) Específicas 

Son aquellas donde se puede emplear cirugía, radio­

terapia, quimioterapia, ere. (cáncer avanzado, malfor­

maciones congénitas como hidrocefalia en niños con 

síndrome de Arnold-Chiaci, entre otros). 

b) lnespecíjicas 

Analgesia, tratamiento de la depresión, ansiedad, 

insomnio, anorexia, infecciones, escaras, rehabilitación 

física, psicológica y social, manejo de otros síntomas y 

signos orgánicos. 

En el alivio de las necesidades orgánicas se incluyen 

alimentación, higiene, manejo del dolor, movilización , 
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eli minación de excretas, sondeos , etcé tera, todas ellas 

básicas para la comodidad del niño. En esta situación, 

salvo en algunas excepciones, los médicos y las enferme­

ras experimentan una serie de profundos sentimientos 

de so lidaridad, compasión y deseo de ayudar, proteger y 

evitar el sufrimiento al niño, que es la misión principal 

de todos los que integran el equipo sanitario pediátrico; 

pero al mismo tiempo experimentan frustración, deseo­

canco e impotencia ame la muerte inmineme de sus pa­

cientes; cuando el niño está en la fase final o agónica los 

esfuerzos para el cuidado en los médicos se desvanecen, 

no así en las enfermeras, que cominúan sus labores de 

cuidado siempre y en cualquier situación por límite que 
. sea, se convierten en verdaderas madres adoptivas de los 

pequeños que sufren . En co ntraste, los médicos jóvenes 

se desalieman y muchas veces no saben cómo actuar, 

pero el impacto de desán imo es evideme. 

Uno de las medidas de mayor importancia es el alivio 

del dolor, aspecto que aún conti nua siendo subes timado 
en los niños; se tratará ampli.ameme en su respectivo 

capítulo.3· ' ' 

Además, exi.scen una se ri e de técnicas psicológi­

cas que ofrecen una disminución de la sintomarología 

que se presema, con control de la ansiedad, el miedo, 

la tristeza y la conducta inadecuada del paciente, que 

es difícil de encender por paree de la familia; más, la 

di fíc il aceptación de la perdida inminente de su hijo , 

lo que hace a la fam ilia vulnerable con posibilidades de 
presen tar múltiples conflictos para enfrentar el proceso 

de agonía y duelo. El contar con personal entrenado y 

con experiencia en este tipo de condiciones, fortalece al 

equipo interdisciplinario. 

Las malas noticias 
La pérdida inminente de un hijo es el acontecimiento 

más dramático que pueda experimentar un ser humano 

y proporcionar la información al niño y los padres repre­

senta uno de los mayores retos para el personal de la 

sal ud. La información que precisa que el tratamiento 

curativo fracasó, corresponde a los médicos tratantes, 

sea el oncólogo, hematólogo, neurólogo, etc., puede 

darse a los padres en conjunto con el equipo de cui­

dados paliativos. La información que proporciona · la 

unidad de medicina paliativa del instituto se da en un 

ambiente privado, íntimo, donde los padres puedan es-



tar cómodos. Participa en general todo el equipo, pero 

esta informació n tan delicada la transmiten los médicos 

de la unidad. 

La entrevista con los pad res se inicia preguntándoles 

lo que han entendido de la información de los médicos 

tratantes, se les escucha y se les explica co n detalle, 

sin prisas, a su nivel , tratando que puedan comprender 

los que se les ha informado; se les aclara que ya no 

hay medidas curativas, que se iniciarán las medidas de 

alivio, de confort, de evitar el sufrimiento, es decir, 

el significado de los cuidados paliativos. Se da info r­

mación completa, veraz, nada se oculta, porque tienen 

derecho a saber lo que vendrá, lo. que hay que hacer y 

las múltiples formas de ayudar. Se les enfatiza el hecho 

de que el principio que prevalece ·_es el del "mejor in­

terés de su hijo", para hacer todo lo que pueda ayudar­

le y evitarle todo aquello que le cause sufrimiento y 

no ayude (punciones, sondas, exámenes, etc.). Se les 

alienta a que le informen a su hijo, de manera narural. 
En nuestra experiencia el tratamiento fun ciona me­

jor cuando el niño sabe lo que está pasando co n su 

enfermedad, que el tratamiento no funcionó y que se 

hará todo lo pos ible para evitarle sufrimiento y que el 

equipo de cuidados es tará con él, Los pad res muchas 

veces creen que es mejor que los niños no sepan todo 

de su enfermedad, por miedo a que se les las rime más; 

sin embargo, no sucede así, porque los niños habitu­

almente se dan cuenta de todo lo que sucede, de que 
la evolución va mal, han visto fallecer a otros n iños, 

en ocasiones a sus amigos de la sala del hosp ital y en 

la inmensa mayoría de las ocasiones se tranquilizan 

cuando saben lo que pasa y adquieren conrrol de su 

vida, aún en esta fase. Cuando los niños preguntan al 

personal de cuidados paliativos, de manera senciHa y 

natural se les explica; esto es lo que sucede cuando los 

niños son mayores de 8 años. 

Esta primera entrevista con los padres muchas veces 

le da sentido a la siruación terrible que pasan, se habla 

de la trascendencia espiritual de la vida de su hijo, sin 

tocar los temas de religión, que cuando es necesario se 

hace respetando las ideas de cada quien; la mayoría de 

los padres reciben bien esta información dura, trascen­

dente, y aceptan la atención de medicina paliativa, que 

ahora estará enfocada a los cuidados del niño y al mane­

jo del duelo en los padres. 

Dolor. Cllnica v Terapia 

Objetivos del enfoque paliativo: 
Proporcionar confort y calidad de vida 

• Atención integral, individualizada y continua 

El niño y la familia constituyen una unidad 

Promoció n de la autonomía y la dignidad 

• Co ncepció n terapéutica activa y positiva 

Promoción de la verdad 

• Control de síntomas 

• Apoyo emocional continuo 

Enfoque terapéuti co Aexible 

• Atención multidisciplin.Uia 

Manejo del duelo. 

Los cuidados mínimos 
En consideración al valor y dignidad de los pacientes en 

es tado terminal y en base a los derechos inalienables de 

los seres humanos es necesaria, según el caso, la aplica­

ción de los siguientes cuidados:'0-11 

Alimentación 
Se recom ienda aplicarla en forma narural ,_ de preferen­

cia a complacencia, pero de acuerdo a la situación de 

cada niño, puede ser aplicada por sonda orogástrica, 

rranspilórica, de gastrastomía, pero no se sugiere la nu­

trición parenteral. 

Hidratación 
La administración de líquidos y elecuolitos hace sen­

tir mejor a los pacientes, eliminan mejor las secreciones 

bronquiales y orofaríngeas, evita la sed y la sequedad 

de mucosas. En la fase agónica, es posible que ya no se 

necesite hidratar, una gasa húmeda o hielo en los labios 

elimina la sensación de sed. 

Aire 
Aplicar oxígeno si el paciente lo requiere pero sin el 
apoyo mecánico de la ventilación. En su domicilio po­

drán recibir oxígeno por puntas nasales o · mascarilla 

directo del tanque de 02 o por un concentrador, que 

resulta menos costoso. 

Tratar el dolor 
Con todos los recursos disponibles para-evitar el sufri-· 

miento, es importante recordar que cada niño requiere 

sus propias dosis y los rescates que sean necesarios. 
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Los niños no deben estar solos. Es benéfica la ce rca­

nía de los familiares, e incluso amistades cerca nas, para 

generar un en ~o rno lo más conforrable posible. 

Comodidad, higiene, cambios posrurales, manejo de 

excretas, etcétera . 
Considerar el uso de transfusiones en pacientes con 

anemia severa (comunicación del Comité de Ética del 

Insrituro Nacional de Pediatría, observaciones no publi­

cadas). Muchos niños con leucemias que están en su do­

mici lio acuden a transfundiese y regresan a casa, es ro les 

mejora la calidad de vida. 
Las unidades de terapia paliativa no evitan las 

muertes, pero las hacen menos dolo rosas, más llevaderas 

y dignas. Si este enfoque de cuidado p aliativo pudiera 

aplicarse en rodas los pacientes terminales, el proceso 

de morir se dignificaría y se evitarían prácticas como la 

eutanasia activa y el suicidio asistido. Es indispensable 

trabajar con esmero para aprender· y hacer operativo este 

concepto para sensibilizar a las auroridades en salud de 
que el proceso de morir es parte de la vida y de la me­

dicina; que para los tiempos actuales resulta prioritario 

desde el punto de vista de los principios básicos de la 

medicina, del progreso en las ciencias médicas, de la 

docencia y la investigación en este campo y en la d is­

minución del ~~sro de la atención a esre cada vez más 

numeroso grupo de pacientes. 

Costos 
No se conocen con precisión los gas ros que requieren los 

pacientes con enfermedades en fase terminal , ya que esta 

situación es variable y depende del padecimiento de base 

de cada paciente, así como por la duración de la estancia 

en el instituto. En el Hospital Internacional de París se 

ha señalado que el cosro día-cama en la Unidad de Me­

dicina Paliativa era similar al de un día-cama en Terapia 

Intensiva. Lo que sí se ha demostrado en las unidades 

de cuidado paliativo es que se disminuye el cosro del 

gasto hospitalario y de medicamentos y más cuando el 
cuidado se hace en el domicilio del paciente, mejorando 

su calidad de vida y la de su familia . ooml3l 
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