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Guia para el aprendizaje

¢Qué debes repasar antes de leer este
capitulo?

e Conceptos generales sobre cuidados paliativos.
e Conceptos basicos de sedacion.
Los objetivos de este capitulo seran:

e Conocer qué es la sedacion paliativa y sus diferencias con
la eutanasia.

e |dentificar qué pacientes son candidatos para este
manejo.

e Realizar un abordaje inicial del paciente candidato a
sedacion paliativa.

Vineta clinica

Adolescente de 12 afos con osteosarcoma recurrente v
metastasico, sin opciones de tratamiento curativo, con dolor
difuso secundario a la carga tumoral, habia recibido multiples
regimenes de analgésicos (antiinflamatorios no esteroideos,
benzodiacepinas, opioide, lidocaina), sin embargo, a pesar
de estas diferentes modalidades, el paciente continud
experimentando dolor neuropatico y nociceptivo refractario
difuso.

Introduccion

Los nifios con enfermedades amenazantes para la vida sufren
de multiples sintomas, muchos de ellos de dificil control,
incluso a pesar del uso correcto de medidas farmacoldgicas y
no farmacoldgicas con el fin de maximizar la calidad de vida a
través del alivio del sufrimiento. En estas ocasiones, en donde
no se logra mitigar el sufrimiento, la sedacion paliativa resulta
una alternativa para tratar los sintomas refractarios.

Definicion

La sedacion paliativa se refiere al uso de uno o mas
medicamentos encaminados a reducir el nivel de conciencia
en un paciente, con el objetivo de aliviar el sufrimiento
producido por uno 0 mas sintomas refractarios, para permitir
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dentro de lo posible, mantener la capacidad de interactuar y
comunicarse.

Es importante resaltar que la intencion de la terapia
siempre es disminuir o hacer mas soportable el sufrimiento
ocasionado por estos sintomas, ya sean fisicos, psicoldgicos
0 existenciales, que no se da estrictamente en los dltimos
dias de la vida, y que todo el esfuerzo del equipo tratante va
en concordancia con los principios de la Medicina Paliativa, la
cual busca respetar la vida y la dignidad de los pacientes, al
proporcionarles los cuidados necesarios para aliviar el dolor
total durante las etapas finales de la vida.

Ahora bien, el dolor total resulta de la interaccion entre factores
fisicos, emocionales, sociales y espirituales, de manera que un
paciente que cuente con un soporte adecuado y la habilidad
de gestionar sus emociones puede percibir el mismo sintoma
de una manera mas tolerable que alguien que no cuenta con
estos recursos. Por esto, es cada persona quién determina
que una experiencia sea 0 no tolerable, es decir, basta con
que exprese que el nivel de sufrimiento excede lo que él o
ella estan dispuestos a soportar para que este se considere
intolerable. En caso de que no pueda expresarlo, bien sea por
su nivel de desarrollo o por una limitacion en la capacidad de
comunicacion, son sus padres o cuidadores quienes podrian
determinar el grado de sufrimiento.

¢Qué es un sintoma refractario?

Es aquel que no puede ser controlado por medios terapéuticos
invasivos y no invasivos, farmacoldgicos y no farmacoldgicos
conocidos en un plazo aceptable y con una toxicidad tolerable.
Para catalogar un sintoma como refractario, se puede tener
en cuenta los siguientes puntos:

e | as opciones terapéuticas han sido utilizadas, pero no
han proporcionado un alivio adecuado.................ccoecvevnin.

e Otras opciones estan asociadas con morbilidad o toxicidad
excesivas e inaceptables, o tienen baja probabilidad de
proporcionar alivio en un periodo de tiempo aceptable.

¢ Si las opciones existentes tienen posibilidad razonable
de producir alivio con un riesgo aceptable y/o dentro de un
marco de tiempo tolerable, el sintoma puede ser de dificil
manejo, pero no se considera refractario.
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Indicaciones. del procedimiento de
sedacion paliativa

Actualmente no existen guias de practica clinica basadas en
evidencia para el inicio de la sedacion paliativa en nifios, sin
embargo, se han adaptado los siguientes criterios utilizados
en la poblacion adulta, cabe resaltar que todos los criterios
deben estar presentes:

e E| paciente tiene una enfermedad sin posibilidad de
curacion.

e Presenta uno 0 mas sintomas refractarios a pesar de
haber utilizado todas las estrategias de manejo conocidas,
incluidas terapias no farmacoldgicas y haber consultado la
opinion de expertos segun corresponda. En este punto se
deben identificar los sintomas intolerables especificos, los
mas comunes son delirium, disnea, dolor y convulsiones.

e Hay indicios de que la muerte del paciente esta proxima.
Este Ultimo punto resulta controversial, ya que algunos
proponen que la sedacion paliativa se utilice en contexto
del final de la vida, incluso sugieren que se inicie solo si
existe una orden de “no reanimacion”, pero otros aceptan
que el procedimiento también puede incluir sedacion no
relacionada con el final de la vida.

Posibles resultados adversos y riesgos

Los resultados adversos previstos son el deterioro o la pérdida
de la capacidad de interactuar segun la profundidad de la
sedacion que se aplique, la agitacion paraddjica y aunque
hay datos que indican que la sedacion paliativa no acelera la
muerte de los pacientes, existe un pequefio riesgo de muerte
acelerada para algunos pacientes (depresion respiratoria,
aspiracion y/o compromiso hemodindmico).

Para la familia este procedimiento puede generar angustia,
anticipacion del duelo, confusion respecto de las indicaciones
para el uso de la sedacion y percepciones de que la decision
de recurrir a la sedacion fue precipitada, retrasada o incluso
que esta intervencion acelera directa o indirectamente la
muerte.

Abordaje

El abordaje de estos pacientes se deberd realizar de manera
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integral (Figura 1), algunos puntos que se deben tener en
cuenta son los siguientes:

Evaluacion de los sintomas y su impacto: El dolor es el
sintoma mas comun que afecta a la calidad de vida de los
nifios, seguido de la disnea, la fiebre y la agitacion. Para
establecer la refractariedad de un sintoma vy diferenciarlo de
un sintoma de dificil manejo, el nifio debe ser evaluado en
varias ocasiones por profesionales de la salud calificados,
incluidos:

e Médicos de cabecera relacionados a la enfermedad
(oncdlogo, neurdlogo, pediatra).

e Especialistas en dolor y cuidados paliativos.
e Psicologos y/o trabajadores sociales.

e Otras disciplinas afines como terapeutas o aquellos que
brindan apoyo espiritual

El fin de la valoracion interdisciplinaria es evaluar y tratar los
factores biopsicosociales y espirituales que influyen en la
intensidad de los sintomas, excepto los que sean secundarios
a una complicacion aguda tratable como sepsis, evento
metabdlico reversible, toxicidad de la medicacion u otros
eventos como derrame pleural, sangrado activo o retencion
urinaria. Una vez que se hayan intentado los procedimientos
e intervenciones farmacoldgicas y no farmacoldgicas
apropiadas, si el paciente contintia con sufrimiento intolerable,
se podrd optar por la sedacion paliativa.

La valoracion también debe incluir la capacidad del paciente
para expresar su propia voluntad, entender la informacion
relevante y las implicaciones de su eleccion. En caso de que
existan dudas, se puede solicitar el concepto de psiquiatria.

En ocasiones puede ser necesario iniciar sedacion paliativa
ante una emergencia, como una hemorragia masiva, una
crisis de asfixia, convulsiones o una crisis de dolor agudo.
En la medida de lo posible, se debe hablar anticipadamente
con los cuidadores y si corresponde por la edad y 1a situacion
clinica, con el paciente acerca de estos escenarios; con miras
a elaborar un plan de accién y reaccionar rapidamente sin
vulnerar los derechos, valores y deseos del nifio y su familia.

Reunion interdisciplinaria: para tomar la decision de iniciar
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sedacion paliativa, el equipo debera estar compuesto por
todas las especialidades y disciplinas que intervengan en
el cuidado del paciente segun su condicion. En caso de que
exista controversia entre la familia y el equipo de trabajo, se
puede consultar al comité de ética institucional.

Comunicacion con la familia: es importante discutir los
siguientes puntos:

e |a sedacion paliativa es la Unica opcion médica para
tratar los sintomas que provocan sufrimiento. A veces serd
necesario enumerar todos los tratamientos ya intentados a
fin de que la familia comprenda la necesidad de iniciar la
sedacion.

e | 3 finalidad es disminuir el sufrimiento, no acortar la vida.

e Qué tipo de sedacion se realizard, es decir, si es para
lograr un alivio temporal, 0 si es una sedacion continua
hasta el fallecimiento.

e Se llevard a cabo en la casa o en el hospital.

e (Consecuencias de la sedacion y sus efectos clinicos.
Es importante que la familia entienda qué ocurrird una
vez que se inicie el procedimiento de sedacion, que las
posibilidades de interaccion se van a ver reducidas, por
lo que es importante resolver asuntos pendientes y decir
adios.

e Formas de acompafiar al nifio durante la sedacion. Los
sentidos no se pierden completamente, por lo que es
crucial indicarle a la familia que pueden hablarle, acariciarlo
y hacer lo que les ayude a sentirse mas cerca del nifio.

Elegir la sedacion: El objetivo en un procedimiento de
sedacion paliativa es titular los medicamentos hasta obtener
alivio del sufrimiento con la minima depresion del sensorio
posible, por lo que puede modificarse tanto como sea
necesario durante todo el tiempo que dure, al tener en cuenta
el nivel y la modalidad de sedacion.

¢ Nivel de sedacion: puede ser superficial, es decir, permite
que el paciente continlie comunicandose; o profunda,
mantiene al paciente en estado de inconsciencia.

e Modalidad de sedacion: para pacientes con sintomas
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intensos en quienes se espera pronto deceso, en aquellos
en quienes el sufrimiento es definitivamente refractario, en
el contexto de un evento catastrofico al final de la vida, o
en quienes asi lo deseen, se elegira una sedacion continua.
Por el contrario, se indicara sedacion intermitente si el
momento de deceso es poco predecible y es factible que la
intensidad de los sintomas varien.

Medicamentos: Las recomendaciones para seleccionar
los medicamentos sedantes en nifios se extrapolan de la
experiencia clinica de estudios realizados en la poblacion
adulta. Para determinar la eleccion del sedante es necesario
tener en cuenta las siguientes consideraciones:

e Es importante evaluar el paciente, qué tipo de sintomas
tiene, el lugar donde permanecerd y la modalidad de
tratamiento.

e Se prefieren medicamentos con un inicio de accion rapido
y una vida media-corta que permitan una titulacion y retiro
rapido, a su vez que generen un efecto hipnosedante,
amnésico y analgésico, por lo que a menudo serd necesario
vincular diferentes agentes para lograr los efectos deseados
(Tabla 1y 2).

e F| sedante debe administrarse gradualmente, a comenzar
con dosis bajas y aumentar periédicamente hasta obtener
el efecto deseado (confort o alivio).

e | a aparicion de pausas respiratorias o apneas durante
la titulacion indicara que se requiere una reduccion del
farmaco, salvo cuando la disminucion gradual de la
frecuencia respiratoria 0 la saturacion de oxigeno sea
atribuible al cese de las funciones esperadas.
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Tabla 1. Administracion de benzodiacepinas para sedacion paliativa en niiios.

_ Midazolam Lorazepam

Dosis

Ventajas

Precauciones

IV: intravenoso; SC: subcutaneo.

Inicial: 0,03-0,05 mg/kg lento IV/SC
en bolo. Para el efecto deseado
puede repetirse cada 5 minutos
(maximo 2 mg).

Mantenimiento: Infusion continua
(redistribucion rapida y vida media
corta). Dosis por hora para infusion:
25-33 % de la dosis de carga
acumulativa.

Titulacion: Si los sintomas
empeoran, administrar bolos
adicionales (total de mg
administrados en la infusion de la
Ultima hora) cada 5-15 minutas
hasta obtener alivio. Si requiere mas
de 3 bolos, aumentar la infusion
continua en un 30-50 %.

Mas recomendado.

Inicio rapido.

Puede administrarse IV o SC.
Compatible con otros medicamentos
IV, incluidos opioides.

Su infusion se mantiene estable por
24 horas después de su preparacion.

Inicial: 0,05 mg/kg.

Mantenimiento: Administrar en
bolos cada 2-4 horas.

Titulacion: Dado que la vida media
es larga (14 horas), es mas dificil de
titular que el midazolam.

De eleccion en casos de disfuncion
hepatica o renal ya que su
eliminacion no se altera.

Tienen vida media mas larga, por o
gue no Sse recomienda como primera
opcion.

e Efectos adversos comunes: sialorrea y broncorrea.
e Pueden ocasionar reacciones paradojicas (ansiedad, irritabilidad,
desinhibicion), especialmente con dosis altas o con funcion hepatica

alterada.
e Puede desarrollar tolerancia.

Adaptada de: Falcation in Falliative and End-of-Lite Care-Pediatrics: Curriculum Use and Dissemination. Jourmal of pain and
Symplom management. version para America Latina.
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Tabla 2. Administracion de otros anestésicos para sedacion paliativa en nifos.

Dosis

Ventajas

Inicial: 1-6 mg/kg.
Incrementar 1-2 mg/kg
cada 3-5 minutos hasta
efecto deseado

Mantenimiento: 1
mg/kg/h y titular

Accion sedante,
hipnotica y
anticonvulsiva de accion
larga.

Sedacion eficaz en caso
de tolerancia a
benzodiacepinas y
antipsicoticos.

Controla convulsiones
refractarias.

Continta en la siguiente pagina.

Inicial: 1 mg/kg/h IV,

Titulacion: incrementos
de 0,5 mg/kg/h cada
30 minutos.

En sintomas severos
puede utilizarse 1 bolo
cada 10 minutos.

Dosis maxima:

4 mg/kg/h.

Ansiolitico, antiemético,
antipruriginoso,
anticonvulsivante y
efectos antimioclonicos.

Rapido inicio de accion
(30 seg.), permite
titulacion rapida; efecto
de corta duracion (5-10
min)

Util en casos de
insuficiencia hepatica y
renal.

Inicial: bolo 12,5 a 25
mg cada 8 horas
maximo 300 mg en 24
horas.

Infusion continua: 0,5
a8 mg/h IV o SC.

Sedacion y antiemético,
es recomendable
prescribirlos en casos
de excitacion
psicomotriz o delirio.

Relativamente amplio
rango terapéutico
debido a

su larga accion.
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Precauciones No se puede combinar Solo de uso hospitalario  Efectos adversos;
con otros debido a: irritacion de la piel,
medicamentos en la 1) Solo administracion hipotension, cambios
misma solucion. IV .con cambio de electrocardiogréaficos,
Evaluar las diferentes sistema de infusion discinesia temprana y
interacciones con otros  cada 12 horas. tardia,
medicamentos. 2) efectos inotropicos sindrome neuroléptico
negativos y depresion maligno, reduccion del
respiratoria. umbral convulsivo,
3) Incompatible con efecto anticolinérgico.

otros medicamentos.
4) Riesgo de infeccion
debido a contenido
lipidico.

5)Puede desarrollar
tolerancia.

De preferencia se utiliza la morfina cuando Generan un efecto sedante leve y tiene efecto
el sintoma refractario sea dolor y/o disnea, 0 analgésico.

si el paciente estuviera recibiendo opioides No se recomiendan como monoterapia en la
previamente, para prevenir sindrome de sedacion paliativa.

abstinencia.

No producen sedacion sostenida confiable.

No como agentes Unicos.

IV: intravenoso; SC: subcutaneo.
Adaptada de: £aucation in Palliative and Ena-of-Life Care-FPediatrics: Curriculum Use and Dissemination. Journal of pain and
Symplom management, version para America Latina.

Monitorizacion seguimiento se debe realizar:
Los objetivos de tratamiento, la eficacia de la intervencion y 1.Sedacion continua: La monitorizacion se basara solo en
el nivel de sedacion requerido se lograran con una adecuada el estado clinico del paciente.
monitorizacion.

2.Sedacion temporal o intermitente: Se debe monitorear
a. Monitorizacion de sedacion: En la préctica clinica, el la frecuencia cardiaca, la respiracion, la presion arterial y la
médico tratante se puede enfrentar a diferentes escenarios saturacion de oxigeno.

clinicos y con esto determinara que tipo de monitorizacion y
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El nivel de sedacion debe monitorearse con la escala Ramsay
modificada de la siguiente manera:

e Evaluar cada quince minutos durante la primera hora.
® | uego, cada treinta minutos durante la segunda hora.
e Posteriormente, cada dos horas durante seis horas.

e Finalmente, una vez que se haya logrado el efecto
deseado, puede evaluarse al menos cada cuatro horas.

b. Monitorizacion de confort: En todos los casos es
imprescindible monitorizar el confort. Se realiza por medio de
la observacion clinica, la relajacion del cuerpo, las facies y la
perspectiva del paciente y su familia.

También se puede utilizar la escala de valoracion del dolor
en cuigados criticos (CPOT), que estd basada en indicadores
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conductuales asociados al dolor en los pacientes que no
puedan comunicarse.

c¢. Documentar:

e | a informacion médica del paciente: el diagndstico, el
curso de la enfermedad y los sintomas refractarios, los
pronosticos, los tratamientos previos utilizados para los
sintomas y las evaluaciones de diferentes especialistas.

e | 0s propositos y preferencias de la familia y el paciente:
Antes y durante la sedacion, como visitas, servicio espiritual,
permanecer despierto, preferencia por dormir, reanimacion,
nutricion, transfusiones y procedimientos médicos.

e |nformacion sobre beneficios, riesgos y resultados

previstos de la sedacion paliativa, el lugar donde se llevara
a cabo y como se monitorizara el tratamiento.
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Figura 1. Abordaje integral de sedacion paliativa.

Abordaje integral de sedacién paliativa

Planificacion de sedacion paliativa

Evaluacion exhaustiva de los ——»  Reunidn interdisciplinaria — Comunicacion con la
sintomas y su impacto familia

Determinar si se trata de Propuesta definida Puntos por comunicar
sintoma refractario y consensuada y discutir

Documentar

Propuesta definida y consensuada

Modalidad de sedacion . Medicacion utilizable Monitoreo
durante la sedacion

Grado de la sedacion: Confort: Percepcion familia y paciente
Superficial/ profunda Sedacion:
: Escala de Ramsay modificada,
Tipo de sedacion: Primera linea: Segunda |4”19*a*- monitorear:
Intermitente/continua : 5 Fenobarbital 15 min la 1ra hora
Midazolam - .
Propofol 30 min la 2da hora

2 horas por 6 horas
Luego, cada 4 horas

Dolor o disnea—> Morfina
Excitacion psicomotriz o Delirio—>
levomepromazina

*Si no hay disponible, utilizar otra benzodiacepina (gjemplo: lorazepam).

**(1° linea en caso de convulsiones).

***(Ultimo recurso).

Adaptada de: Eaucation in Palliative and Ena-of-Life Care-FPediatrics. Curriculum Use and Dissemination. Journal of pain and
Symplom management. version para America Latina.
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Otros soportes

Nutricion e hidratacion: La eleccion de hidratacion o
nutricién como terapia de soporte no esta vinculada a la
eleccion de sedacion. Los deseos del paciente orientaran la
eleccion del inicio de esta terapia, en caso de que el paciente
no exprese su deseo, el personal de salud y los miembros de
la familia deben llegar a un acuerdo sobre un plan aceptable
basado en los mejores intereses del paciente y segun las
estimaciones de riesgo/beneficio para cumplir con el objetivo
del tratamiento (alivio del sufrimiento).

Las formas invasivas de nutricion médicamente asistida
no forman parte de la atencion de rutina que necesitan
los pacientes que han perdido la capacidad de comer
espontaneamente en la etapa al final de la vida. Ademas, la
hidratacion puede considerarse un obstaculo innecesario para
una muerte inevitable ya que no contribuye al bienestar del
paciente ni al logro de los objetivos primarios del tratamiento.

En el caso de los pacientes con una supervivencia estimada
de mas de una o dos semanas, es necesario proporcionar una
hidratacion artificial minima, de lo contrario, la pérdida regular
de liquidos puede provocar deshidratacion y muerte por esta
causa y no por la evolucion natural de la enfermedad.

Medicamentos: En general, se pueden retirar los
medicamentos que son inconsistentes o irrelevantes para el
objetivo de la comodidad del paciente.

A menos que se manifiesten efectos adversos o signos
de sobredosis (como depresion respiratoria 0 mioclonus),
en la mayoria de los casos, los opioides deben continuar,
posiblemente con modificacion de la dosis.

Sedacion paliativa vs. eutanasia

La sedacion paliativa es distinta de la eutanasia, puesto
que el término "eutanasia voluntaria” se refiere a quitar
intencionalmente la vida a un paciente mediante una
intervencion activa a peticion del paciente. En cambio, la
sedacion paliativa, tiene como objetivo principal aliviar los
sintomas, especialmente los mas graves y refractarios.

En el ejercicio médico se suele subutilizar los opioides y
sedantes debido al temor a caer en practicas eutanasicas,
sin embargo, si son utilizados de manera apropiada puede
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que no produzcan una aceleracion de la muerte, aunque esto
podria ocurrir como efecto secundario. El acceso a estas
terapias puede estar moralmente justificado, si se cumplen
estos requisitos:

e| 0s dafios (0 efectos adversos) surgen como efectos
colaterales en lugar de ser deseados voluntariamente.

e Que haya razones morales suficientemente serias para
originar esos dafrios.

Mensajes indispensables

e | a sedacion paliativa resulta una alternativa para tratar
los sintomas refractarios cuando se han utilizado todas las
estrategias de manejo conocidas, incluidas las terapias
farmacoldgicas y no farmacologicas.

e L a finalidad es disminuir el sufrimiento, no acortar la vida,
por lo que no es equivalente a la eutanasia.

e Para realizar un abordaje integral del paciente candidato
a sedacion paliativa, es necesario contar con un equipo
interdisciplinario que permita hacer una adecuada
planificacion que incluya una evaluacion exhaustiva de
los sintomas, la eleccion de modalidad de sedacion y
medicamentos mas oportunos, asi como una comunicacion
asertiva con la familia.

Viiieta clinica (desenlace)

Se llevd a cabo una reunion del equipo tratante con el
paciente y sus familiares para reevaluar 10s objetivos de la
atencion, en la cual se concert6 que lo primordial era brindar
confort y controlar el dolor, ya que era el principal sintoma
angustiante y refractario. Se llegd a un consenso para iniciar
sedacion paliativa superficial e intermitente, que ofrecio un
alivio adicional para el dolor y permitid la comunicacion del
paciente con sus familiares.
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