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RESUMEN 

Objetivo: describir los principales diagnósticos de la población referida a la Unidad de Cuidados 

Pa liativos de l Instituto Naciona l de Pediatría (UCPINP), edad y género de los mismos y los 

principa les síntomas y signos manifestados. M at erial y métodos: estudio transversal durante el 

cua l se revisaron los aspectos antes comentados a través de los expedientes de pacientes 

atendidos al menos una vez por la UCPINP entre los años de 2006 a 2012 que padecen una 

enfermedad en etapa termina l o provoca calidad de vida limitada. Se eliminaron los expedientes 

que contaban con menos del 80% de la información requerida. Durante éste estudio se tomaron 

los datos de 543 expedientes. Se const ruyó una base de datos con las variables cua litativas y 

cua ntit ativas empleando el programa Statistica l Package For Social Sciences (SPSS), se reportan las 

frecuencias y porcentajes de las variables . Resultados. La s enfermedades oncológicas ocuparon el 

primer lugar en atención (38.3%), segu idas de los trastornos neurológicos (32.1%) y otras 

enfermedades ped iátricas (29.6%). Las principales enfermedades en orden de frecuencia fueron: 

tumores de l sistema nervioso centra l (28.3%), leucemia linfoblástica aguda (26.4%), síndromes 

genéticos o malformaciones congénitas (18.6%} y epilepsia (16.0%). El grupo etareo que se abordó 

con mayor frecuenc ia fue el de menores de 1 año (26.8%). El sexo mascul ino se abordó en el 53%. 

Los principa les signos fueron mal manejo de secreciones (51 .3%) y fiebre (47.8%). El síntoma más 

frecuentes fue dolor (48.5%). Conclusión. Este estudio pretende servir como un diagnóstico 

situaciona l para poder conocer las características de la población hasta ahora atendida. La 

información obtenida permitirá desarrollar protocolos de investigación en el futu ro sobre las 

dist intas áreas de los Cuidados Paliativos. 
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PREGUNTA DE INVESTIGACIÓN 

¿Cuá les son las características de la población atendida por la Unidad de Cuidados Pal iativos del 

Instituto Naciona l de Pediatría desde su inicio en 2006 hasta el año de 2012, considerando los 

principales diagnósticos de referencia a la Unidad, edad, género, síntomas y signos repo rtados? 
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CUIDADOS PALIATIVOS EN MÉXICO: EXPERIENCIA DE 6 AÑOS DE LA UNIDAD 

DE CUIDADOS PALIATIVOS DEL INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA 

MARCO TEÓRICO 

Cuando un niño padece una enfermedad terminal y de curso fa ta l, la familia se enfrenta a una 

experiencia devastadora . En estos casos, la medicina curativa no es una opción realista y el 

enfoque de atención se debe dirigir a ayudar a los pacientes a tener la mejor ca lidad de vida el 

t iempo restante y a evit ar el sufrimiento innecesario, tal es la labor principal de los Cuidados 

Pa liativos (CP). 111 

La evolución de los Centros para enfermedades term inales y CP modernos comenzó en Inglaterra. 

Cicely Saunders fue la primera especialista en el manejo de sín tomas de pacientes moribundos e 

inició en Gran Bretaña el movimiento "Hospice" que suponía un nuevo concepto de abordaje 

global para enfrentarse a una gran variedad de síntomas y al sufrimiento que experimentaban los 

enfermos terminales. Durante la Segunda Guerra Mundial comenzó a trabajar como enfermera y 

posteriormente estudió medicina para tener influencia sobre los pacientes, dedicándose a 

investigar el tratamiento del dolor en enfermos incurables. En 1967, la Dra. Saunders abrió St 

Christopher"s Hospice en Londres, el primer centro para enfermos terminal es y cuidados 

paliativos. 121 

A nivel mundial existen pocos países con experiencia en Cuidados Paliativos Pediátricos {CPP) . 

Diversos países europeos, Canadá y los Estados Unidos de Norteamérica cuentan desde hace 

varias décadas con servicios de CP en niños. Existen algunas unidades aisladas en Latinoamérica 

como Venezuela, Brasil, Argentina y Costa Rica, éste último País cuenta con 25 años de experiencia 

en la atención de l proceso de morir en los niños. 13
•
41 

Los CP son aplicables a pacientes en etapa terminal, definiéndose éste como "aque l enfermo con 

un padecimiento agudo, subagudo o más habitualmente crónico, de curso inexorable y sujeto sólo 

a manejo paliativo" . El Manual de éti ca del American College of Physicians lo considera como 

"aquel cuya condición se cataloga como irreversible reciba o no tratamiento, y que muy 

probablemente fallecerá en un periodo de tres a seis meses". 151 

El adjetivo terminal puede ser aplicado a pacientes con cáncer fuera de tratamiento oncológico, es 

decir, cuando se considera que ya no existe ninguna posibilidad de curación; la mayoría de estos 

pacientes fallecen en los siguientes seis meses, pero hay pacientes que sobreviven por más 

tiempo. En el caso de los niños con trastornos neuro lógicos o estado vegetat ivo que afectan 

gravemente su ca lidad de vida pueden sobrevivi r meses o años, en este caso no es correcto utilizar 
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el término de enfermedad en la fase terminal, sino el de pacientes con calidad de vida muy 

limitada por enfermedades avanzadas, progresivas e incurables. 151 

La Organización Mundial de la Sa lud (OMS) define los CPP de acuerdo a los siguientes principios: 

• Proporcionando cuidado activo y total del cuerpo del niño, mente y espíritu, otorgando 

también soporte a la familia 

Aliviando el distres físi co, psicológico y social 

• Realizando un abordaje multidi sciplinario para el paciente y la familia 

• Continuando con la atención del niño en centros comunitarios o en el hogar 161 

Hoy en día, la atención de los pacientes incurables y la búsqueda de una muerte apacible es uno 

de los propósitos fundamentales de la medicina, que subyace en la estrategia de Equidad de la 

OMS. 171 

En nuestro País la Ley General de Sa lud establece en el Títu lo tercero, capítulo 1, Art. 24, que los 

servicios de salud se clasifican en tres tipos: 181 

l. De atención médica 

11. De sa lud pública 

111. De asistencia social 181 

Dentro del enfoque en la atención médica se menciona en el Título tercero, capítulo 11, Art. 33, 

que las actividades de atención médica son: preventivas, curativas, de rehabi litación y paliat ivas. 181 

En el Título octavo Bis, ca pítulo 1-IV, Art. 166 Bis se establece la obligatoriedad para las 

dependencias del sector sa lud el instaura r programas de CP y los derechos de los pacientes a 

recib ir atención paliativa en situación termina1.191 Tomando en cuenta lo anterior los CP son un tipo 

de atención con respaldo lega l. 

Actualmente el principal problema en ésta área se debe a que la experiencia y conocimiento en 

CPP a nivel mundial, Latinoamérica y principalmente en México son limitados debido a que se 

trata de una especia lidad de pocos años de existencia y con pocos centros que cuenten con este 

tipo de atención, por lo que el personal médico cuenta con muy poca experiencia en cuanto a los 

CPP lo cua l dificulta el abordaje adecuado de estos pacientes. 13•41 

La Asociación de los Cuidados Paliativos en Pediatría define las siguientes condic iones por las 

cuales los CP pueden estar indicados. 1101 

Grupo l. 

Condiciones que amenazan la vida para las cuales el tratamiento curativo puede se r factible pero 

puede fracasar. Los cuidados paliativos pueden ser necesarios durante periodos de pronóstico 

incierto y cuando fracasa el tratam iento {P/E cánce r, cardiopatía s) 1101 
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Grupo 2. 

Condiciones las cuales pueden tener periodos pro longados de tratamiento intensivo con el 

objetivo de prolongar la vida y permitir la participación de actividades normales en el niño, pero 

donde la muerte prematura es aún posible (P/E fibrosis quística, distrofia muscular) 1101 

Grupo 3. 

Condiciones progresivas sin opciones de tratamiento curativo en las cuales el tratamiento es 

exclusivamente paliativo y puede extenderse a algunos años (P/E enfermedad de Batten, 

mucopo lisacaridosis) 1101 

Grupo 4. 

Condiciones con discapacidad neurológica severa las cuales pueden causar debilidad y 

susceptibil idad a complicaciones, y pueden deterio rarse de forma impredecible, pero no son 

consideradas progresivas (P/E parálisis cerebra l severa) 1101 

De acuerdo a lo establecido en los cuatro grupos, existen diversas enfermedades ca ndidatas a 

recibir CP. En México los padecimientos más frecuentes que conducen a los niños a la fase 

terminal son: cáncer, lesiones neurológicas diversas, enfermedades degenerativas, 

ma lformaciones congénitas o síndromes genéticos letales como trisomía 13 o 18, cardiopatías, 

SIDA y hepatopatías. 151 

En nuestro País, el cáncer en los niños se considera el principal responsable de los pacientes en 

fa se termina l y es un grave problema de sa lud pública, pues es la segunda ca usa de muerte en los 

niños de S a 14 años. A pesar de que ha dejado de ser letal para los niños que son atendidos (a 

t iempo) en hospitales de tercer nivel de atención, gran número de ellos mueren tempranamente y 

requieren de cuidados especialesP11 Esta epidemiología es muy semejante a la informada en 

otros centros; por ejemplo, Canadá y Costa Rica. 13•
41 

El control de los síntomas es una de las bases de los CP. Es importante conocer bien las 

características, intensidad y origen de los mismos para establecer un plan de tratamiento 

farmacológico que ayude a su seguimiento y adela ntarse a las posibles cris is. Los síntomas más 

frecuentes (prevalencia >35%) son falta de energía, dolor, mareo, náuseas, tos, falta de apetito y 

síntomas psicológicos (tristeza, nerviosismo, preocupación, irritabilidad). 11 21 

En pacientes en etapa terminal, principalmente oncológicos, el dolor es el síntoma más frecuente 

y llega a requerir de opioides potentes para su control, entre los más empleados se encuentran 

morfina, buprenorf ina y fentanyl; sin embargo, es bien sabido que existen mitos que impiden que 

se emp leen en forma oportuna en los pacientes . 1131 La abolición del dolor infantil tiene que ser un 

reto terapéutico para todos los pediatras ya que es inaceptab le, desde los puntos de vista ético, 

social y médico, ignorar el sufrimiento y dolor de los niños. 1141 
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El control de los síntomas es clave no sólo desde el punto de vista humanitario para el propio niño, 

sino para la memoria de los padres muchos años despu és de que éste haya fallecido . Una paliación 

exitosa debe reunir una correcta terapia sintomática, que incluya el empleo de quimioterapia, RT, 

cirugía, si es preciso, y diversas medidas de apoyo no farma cológico . (J ll 

Aceptar que un niño se encuentra en la fase terminal y ubicarlo ante el umbral de la muerte 

entraña una gran responsabilidad, por lo cual el diagnóstico debe ser realizado por un equipo 

sanitario con experiencia y no en un juicio unipersonal. Esta estrategia de tratamiento del enfermo 

incurable basada en una filosofía que no pretende acorta r ni alargar la vida, sino dignificarla, 

buscando mejorar en lo posible la calidad del vivir, tiene y tendrá cada vez más importancia en los 

sistemas de sa lud. El porcentaje de pacientes crónicos que el Instituto Nacional de Pediatría (INP) 

ati ende osci la alrededor del40% y se estima que alrededor del 10% de los pacientes que acuden a 

un hospital de tercer nivel se encuentran en la fa se terminal. ¡u¡ 

Hasta el día de hoy, la presencia de una enfermedad incurable en un niño que lo llevará 

prematuramente al final de la vida es una experiencia devastadora para el paciente, familia y los 

integrantes del equipo sa nitario . La presencia de enfermedades incurables, avanzadas, 

progresivas, que afectan gravemente la calidad de vida y llevan a los menores a la fa se terminal 

ocurren con frecuencia y cuando esto sucede, los médicos deben cambiar el enfoque de atención 

y encaminarse a los CP . 

El conocimiento y tecnología han permitido aumentar la expectativa de vida e incluso de 

prolongarla artificialmente por tiempo indefinido, pero a la par también han dado origen a una 

multitud de dilemas éticos relacionados al final de la vida, ya que el médico está habituado a 

proporcionar un enfoque curativo. 

Para los enfermos en la fase terminal, el acceso a una medicina paliativa eficaz debe ser un 

derecho inalienable. Morir con dignidad es propósito muy importante en la vida de los seres 

humanos y los CP lo ofrecen en gran medida. 

Por lo anterior, la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) del INP, fomenta este tipo de atención 

abordando entre los años 2006 y 2012 más de 1000 pacientes. El propósito de este trabajo es 

presentar la experiencia de la UCP en sus primeros seis años de funcionamiento, tomando en 

cuenta los principales diagnósticos referidos a la Unidad, principales signos y síntomas y 

características de la población. 

La UCP del INP ha servido de base para que médicos pediatras, estudiantes de medicina y alumnos 

de maestría en Psicología tengan conocimiento de los CPP, ya que es un área reciente y con un 

gran campo en cuanto a investigación. Este equipo trabaja como un grupo de soporte sin camas 

propias como servicio y con un tipo de atención multidisciplinaria . El seguimiento se realiza en tres 

escenarios posibles: visita diaria al paciente en el área donde se encuentra hospita lizado, visita 
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domiciliaria y co nsu lta telefónica , siempre abordando a los pacientes desde las perspectivas 

médica, psicológica, social y espiri tual. 
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9 



PLANTEAMIENTO DEl PROBLEMA 

La experiencia y conocimiento en Cuidados Pa liativos Pediátricos a nivel mundial, Latinoamérica y 

sobre todo en México son limitados debido a que se t ra ta de una especialidad de pocos años de 

existencia y con pocos centros que los realicen a nivel mundia l. 
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JUSTIFICACIÓN 

La Unidad de Cuidados Paliativos del Inst ituto Nacional de Pediatría es pionera en el campo de la 

atención de los niños con enfermedad incurable y/o en etapa terminal. Este estudio pretende 

servir como un diagnóstico si tuacional para poder conocer las características de la población hasta 

ahora atendida. La información obtenida permitirá desarrollar protocolos de investigación en el 

futuro sobre las distintas áreas de las que los Cuidados Paliativos se ocupa. 
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OBJETIVO 

Describir las siguientes características de la población atendida por la Unidad de Cuidados 

Pa liativos del Instituto Nacional de Pediatría: principales diagnósticos por los cuales los pacientes 

fueron referidos a la Unidad, edad y género de los mismos y los principales síntomas y signos 

manifestados. 
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MATERIAL Y M ÉTODO 

Estudio transversa l donde se revisaron los aspectos antes com entados a través de los expedientes 

clínicos del Instituto Naciona l de Pediatría . 

CRITERIOS DE SELECCIÓN 

Criteri os de inclusión : 

1.- Todos los expedientes de pacientes atend idos al menos una vez por la Unidad de Cuidados 

Pa liativos entre los años de 2006 a 2012 que padecen una enfermedad en etapa terminal o 

provoca calidad de vida limitada. 

Crite rios de exclusión: 

1.- Expedientes incompletos (menos de l 80% de inform ación requerida}. 

ANÁLISIS ESTADÍSTICO 

Se elaboró una base de datos con las va riables de estudio empleando el programa SPSS (Stat isti ca l 

Package For Social Sciences}. 

Se reportan las frecuencias simples y porcentajes de las variables cualitativas y cuantitativa s: sexo, 

edad, diagnósticos, motivo de atención, presencia de dolor, intensidad de dolor, fiebre, mal 

manejo de secreciones, di snea, datos de dificul tad resp iratoria, ansiedad, estreñimiento, náusea y 

vómito. 
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RESULTADOS 

Hasta el momento la unidad ha atendido a más de 1000 pacientes. Se realiza el aná lisis de 543 

expedientes ya que el resto se eliminaron por no contar con suficiente información. Los resultados 

son los siguientes: 

CATEGORÍAS DIAGNÓSTICAS. 

Los pacientes fueron clasificados en 3 categorías : enfermedades onco lógicas, neurológicas y otras 

enfermedades pediátricas. Las frecuencias fueron las siguientes: 208 {38.3%), 174{32.1%) y 161 

{29 .6%} respectivamente. {Ver gráfica 1) 

Dentro de las enfermedades onco lógicas, Jos padecimientos más frecuentes fueron: tumores del 

sistema nervioso centra l 59 {28.3%), leucemia aguda linfoblást ica 55 pacientes {26.4%); 

osteosarcoma 21 {10%) y retinoblastoma con 14 {6. 7%). En menor frecuencia se reportaron 

rabdomiosarcomas, tumores germina les y linfomas. 

Los trastornos neurológicos se reportaron en segundo lugar, siendo los más frecuentes : epilepsias 

de difíci l control {Síndrome de West o Lennox-Gastaut) con 28 pacientes {16.0%) y disgenesias 

cerebrales 20 {12%). Las enfermedades neuromuscu lares como atrofia muscular espinal y 

distrofias musculares fue pequeño 8 {4 .6%) y 9 {5 .2%} respectivamente. En el caso de 

enfermedades neurodegenerativas como la lipofuscinosis se reportaron 3 casos que corresponden 

all.7%. 

La tercera categoría hace mención a diversas enfermedades pediátricas que en compa ración con 

los dos grupos anteriores se presentaron con menor frecuencia. Dentro de éste grupo las 

enfermedades que fueron motivo de envió a cuidados pa liativos se mencionan las siguientes: 

síndromes genéticos y malformaciones congénitas con 30 casos {18.6%), errores innatos del 

metabolismo con 21 {13.0%) y las ca rdiopatías congénitas con 18 pacientes {11.2%). Otra s causas 

menos frecu entes son las cirrosis, ma lformación de vías biliares y enfermedades pulmonares entre 

otras. 

Tomando en cuenta los datos previos, las principales enfermedades abordadas en Cuidados 

Paliativos en orden de frecuencia son las siguientes: tumores del sistema nervioso central, 

leucemia linfoblástica aguda, síndromes genéticos o malformaciones congénitas, epi lepsia, errores 

innatos del metabolismo y disgenesia cerebral. {Ver gráfica 2) 
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EDAD Y GÉNERO 

El grupo etareo que se abordó con mayor frecuencia fue el de lactantes menores (< de 1 año de 

edad) con 146 pacientes (26.8%), seguido por el de preescolares (2-5 años) con 144 (26.5%), 

escolares (entre los 6 y 11 años) con 140 (25.7%) y adolescentes (12-18 años) con 104 (19.1 %). El 

menos numeroso fue el de reci én nacidos con solo el 2%. (Ver gráfi ca 3) 

En cua nto al género, se reportó que el sexo masculino se abordó en el 53% y el femenino en el 

47%, correspondiendo a cada grupo 288 y 255 pacientes respectivamente. (Ver gráfica 4) 

SIGNOS Y SÍNTOMAS 

Dentro de los síntomas reportados el más frecuente fue el dolor en 263 pacientes (48.5%). seguido 

de ansiedad o irritabilidad en 212 pacientes (39.0%), es treñimiento en 156 pacientes (28.7%), 

disnea con 151 pacientes (27.8%) y náusea y vómito en 140 ca sos (25.7%). (Ver gráfica S) 

Entre los signos más comunes se encontró que el mal manejo de secreciones ocupa el primer lugar 

con 279 pacientes (51.3%) seguido de la fiebre en 260 pacientes (47.8%) y en tercer lugar se 

reportó datos de dificu ltad respiratoria en 230 ca sos (42.3%}. (Ver grafi ca S} 

En cuanto al dolor, de acuerdo a la Esca la Verba l Análoga (EVA) se reporta con mayor incidencia 

como moderado (4-6) en 126 pacientes (47.9%), siguiendo de forma severa (7-10) en 79 pacientes 

(30.0%), el dolor leve se reportó en 58 pacientes (22.0%). (Ver grafica 6) 

Estos resultados son relevantes debido a que una ba se de los cuidados paliativos es otorgar 

t rata miento farmacológico a los síntomas y por lo tanto nos debemos enfocar al más frecuente 

como lo es el dolor, sin embargo hoy en día existe renuencia del personal médico a emplea r los 

medica mentos apropiados pa ra control estricto del dolor. 

TIPO DE ATENCION OTORGADA 

Dentro del t ipo de atención que se otorgó, se consideró que los pacientes con cáncer abarcaron el 

grupo de enfermedad termina l 183 (33.70%) y los niños con enfermedades neurológicas el de 

ca lidad de vida limitada 149 (27.4%) (Ver gráfica 7). El resto de los niños se ubicaron en los rubros 

de apoyo emocional o no ingreso a cuidados pa li ativos, éste último es de importancia ya que áreas 

críticas y diversos servicios solicitaron la intervención por parte de Cu idados Pa liativos y se 

consideró que los pacientes no eran candidatos a tratamiento pa li ativo y continuaron baja 

tratam iento cura t ivo. 

15 



Durante el registro de los pacientes se detectaron a 20 {3.6%) con muerte cerebral. Se estableció 

que este tipo de pacientes no son candidatos a ningún tipo de tratamiento médico, ya que 

legalmente son pacientes que han perdido la vida . El apoyo que se ofreció a los padres fue de tipo 

psicológico y tanatológico. 
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DISCUSIÓN 

De acuerdo a los resultados, las principales causas de referencia fueron padecimientos oncológicos 

y neurológicos. Estos datos coinciden con otros centros; si n embargo, el orden discrepa ya que en 

los países desarrol lados, los trastornos neurológicos ocupan el primer lugar. 13•41 La diferencia entre 

las frecuencias de ambos grupos es mayor en otras series, en el caso de nuestros resultados la 

diferencia entre las proporciones de las tres ca tegorías es muy cercana: enfermedades onco lógicas 

(38.3%), neurológicas (32 .1%) y otras enfermedades pediátricas (29 .6%). Estas cifras 

probablemente se encuentran rela cionadas con el gran número de pacientes con lesiones del 

sistema nervioso centra l que eiiNP recibe por ser hospital de re ferencia. 

Es importante establecer que no so lo se otorgan cuidados paliati vos a los pacientes con cáncer, 

sino también a aquellos con ca lidad de vida limitada que co rresponden en su mayoría a pacientes 

con enfermedades neurológicas (32.1%) con una sobrevida de va rios años. 

Llama la atención que los tumores del sistema nervioso centra l ocuparon el primer lugar (28.3%). 

seguido de la leucemia linfoblástica aguda (26.4%), esto puede tener como base el mejor 

pronóstico que se da a una leucemi a por el t ratam iento que reciben y los tumores de l sistema 

nervioso por su loca lización anatómica como lo son los gliomas de ta llo. Sin embargo, será 

relevante el seguimiento en los próximos años de los diagnósticos referidos a la Unidad y así 

dete rminar si los padecim ientos neuro lógicos cont inuarán ocupando el segundo lugar y el resto de 

enfermedades pediát ricas el tercero . 

De acuerdo a la frecuencia de los síntomas reportados, el dolor ocupó el primer lugar (48.5%). por 

tal motivo nuestro tratamiento se debe orientar hacia este síntoma y emplear desde AINES hasta 

opioides para su control, además el grado de dolor reportado en primer lugar fu e moderado 

(47 .9%) y los pacientes oncológicos se ven afectados con mayor frecuencia. 

El mal manejo de secreciones se reportó como el signo más importa nte (51.38%). esta cifra se 

incrementó por su re lación con los tumores del sistema nervioso centra l, resto de padecimientos 

neuro lógicos y pediátricos. Este signo dio lugar a procesos infecciosos como neumonías de 

repetición las cuales pud ieron ser tratadas en el domicilio del paciente, repercutiendo en un gra n 

ahorro para la familia y el sistema de sa lud. 

Los signos y síntomas más frecuentes (secreciones, do lor, fi ebre, datos de dificul tad respi ratoria, 

ansiedad) son de extrema re levancia, ya que dan lugar a angustia a los pacientes y familiares. Otro 

sínt oma frecuente en pacientes con cáncer es la disnea, algunas series la reportan entre un 33% y 

un 47% de la población general con cá ncer 1151; sin embargo en nuestra serie se reportó en el 28%, 

este dato muy probablemente se relaciona con la incapacidad neurológica en los pacientes con 

tumores del sistema nervioso central para expresar este sínt oma y por el otro la edad del paciente 

para comprender el sign ifi cado y reporta r su presencia. No obstante, el que el paciente no lo 
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reporte no quiere decir que no se ponga énfasis en éste síntoma, ya que se describe que su 

frecuencia aumenta de un 55% a un 70% en poblaciones con condiciones terminales. 1' 51 

De acuerdo a los signos y síntomas reportados, nos debemos enfocar en el tratamiento y control 

estricto de ellos para otorgar ca lidad de vida y confort , lo cual es conside rado un principio básico 

de los Cu idados Paliativos Pediátricos. 
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CONCLUSIÓN 

La Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos del Instituto Nacional de Pediatría a pesar de contar 

con pocos años de experiencia ha abordado durante seis años a pacientes que requieren de 

Cuidados Paliativos de acuerdo a los principios ya mencionados. Se reportaron los resultados de 

543 pacientes, ya que el resto no contaba con suficiente información. No obstante el número de 

pacientes que se eliminaron, los resultados nos permitieron identificar los principales diagnósticos 

de referencia, el grupo etareo y género de los pacientes que se abordaron con mayor frecuencia; 

así como los principales síntomas que presentaron los pacientes en etapa terminal o con ca lidad 

de vida limitada. 

Los datos obtenidos servirán de base para realizar futuros estudios en cuanto al tratamiento 

sintomático que deben recibir este tipo de pacientes y establecer evidencia relacionada con los 

tratamientos más adecuados. De igual forma, los resultados se rán útiles para instaurar políticas de 

atención y apoyo a los pacientes en et apa terminal, ya que un paciente con éstos diagnósticos 

requiere de una atención justa y digna, lo cual es un derecho de todo ser humano. 

1 N P 
CENTRO DE INFORMACIO~ 

Y DOCUMENTACIÓN 
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ANEXOS 
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GRÁFICA l. CATEGORÍAS DIAGNÓSTICAS. La principal ca usa de atención 

fueron las enfermedades oncológicas (38.3%} 

PRINCIPALES DIAGNÓSTICOS 

GRÁFICA 2. PRINCIPALES DIAGNÓSTICOS. Los más frecuentes fueron: tumores del 

sistema nervioso cent ral (28.3%), leucemias (26.4%}, sínd romes genéticos (18.6%} y 

epilepsia (16.0%}. 
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GRUPO ETAREO 
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GRÁFICA 3. GRUPO ETAREO. Los lactantes menores fueron el grupo mayoritario 

con 26.8%, en último lugar se reportaron los recién nacidos con solo el 2%. 

GÉNERO 

• MASCULINO • FEMENINO 

GRÁFICA 4. GÉNERO. El sexo masculino se abordó en el 53% y el 

femenino en el47% 
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PRINCIPALES SIGNOS Y SÍNTOMAS 
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GRÁFICA 5. SIGNOS Y SÍNTOMAS. Los principales signos fueron mal manejo de 

secreciones (51.3%} y fiebre (47.8%). El síntoma más frecuentes fue dolor (48.5%) 

GRADO DE DOLOR 

• LEVE • MODERADO SEVERO 

GRÁFICA 6. GRADO DE DOLOR. El dolor moderado se reportó con 

mayor frecuencia en un 48%. 
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TIPO DE ATENCION 
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ENFERMEDAD TERMINAL CA LI DAD DE VIDA LI MITADA 

GRÁFICA 7. TIPO DE ATENCIÓN OTORGADA. El33.7% de los pacientes que 

se consideraron con enfermedad terminal son oncológicos y el 27.4 % con 

calidad de vida limitada fueron de origen neurológico. 
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