CASOS CLINICOS DE INTERES ESPECIAL
Acta Pediatr Mex 2025; 46 (6): 631-636.

https://doi.org/10.18233/apm.v46i6.3157

Sedacion paliativa dificil en pediatria.
Cuando los algoritmos no son
suficientes. Informe de caso

Difficult palliative sedation in pediatrics.
When algorithms are not enough. Case
report.
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Resumen

INTRODUCCION: La atencién pediatrica al final de la vida implica retos clinicos, éticos
y emocionales considerables, especialmente ante sintomas refractarios. La sedacion
paliativa, si bien es infrecuente en esta poblacién, representa una herramienta valiosa
para aliviar el sufrimiento.

PRESENTACION DEL CASO: Se describe el caso de un paciente masculino de 8 afios
con diagnostico de sarcoma sinovial avanzado, con compromiso leptomeningeo, re-
troperitoneal, pélvico y pulmonar, que cursaba con dolor oncolégico severo refractario
a analgesia multimodal. Ante la refractariedad del sintoma, se inici6 sedacién paliativa
profunda utilizando una combinaciéon secuencial de midazolam, propofol y ketamina,
titulando las dosis hasta alcanzar un plano de sedacién profundo. El paciente fallecié
de forma apacible una semana después en compafiia de su madre.
CONCLUSIONES: El caso evidencia la necesidad de un abordaje flexible, individua-
lizado y multidisciplinario para el control de sintomas refractarios en pediatria. El uso
simultdneo de midazolam, propofol y ketamina permitié un control efectivo del dolor
en un contexto clinico de alta complejidad, sustentado en la evidencia emergente sobre
sedacion paliativa pediatrica dificil. Se discute el rol farmacolégico de cada agente y
se revisan los desafios en la implementacion de esta practica. La sedacién paliativa
en pediatria, especialmente en casos de dificil control sintomatico, puede requerir
enfoques farmacoldgicos avanzados. Este caso destaca la importancia de protocolos
individualizados, equipos especializados y la necesidad de mayor evidencia que
oriente la practica clinica.

PALABRAS CLAVE: cuidado paliativo, pediatria, dolor refractario, sedacion paliativa,
ketamina, propofol, midazolam.

Abstract

BACKGROUND: Pediatric end-of-life care involves significant clinical, ethical, and
emotional challenges, particularly in the presence of refractory symptoms. Although
palliative sedation is uncommon in this population, it remains a valuable tool to al-
leviate suffering.

CASE PRESENTATION: We report the case of an 8-year-old male patient diagnosed
with advanced synovial sarcoma with leptomeningeal, retroperitoneal, pelvic, and pul-
monary involvement, who experienced severe oncologic pain refractory to multimodal
analgesia. Due to the refractory nature of the symptom, deep palliative sedation was
initiated using a sequential combination of midazolam, propofol, and ketamine, with
titration until deep sedation was achieved. The patient passed away peacefully one
week later, accompanied by his mother.
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CONCLUSIONS: This case highlights the need for a flexible, individualized, and
multidisciplinary approach to managing refractory symptoms in pediatric patients. The
combined use of midazolam, propofol, and ketamine enabled effective pain control in
a highly complex clinical setting, supported by emerging evidence on difficult pediatric
palliative sedation. The pharmacological role of each agent is discussed, along with the
challenges of implementing this practice. Palliative sedation in pediatrics, particularly in
cases of difficult symptom control, may require advanced pharmacological approaches.
This case underscores the importance of individualized protocols, specialized teams,

and the need for stronger evidence to guide clinical practice.

KEYWORDS: palliative care, pediatrics, refractory pain, palliative sedation, ketamine,

propofol, midazolam.

INTRODUCCION

La atencion de pacientes pediatricos en el final
de la vida continda representando un desafio
complejo para el personal de salud, especial-
mente ante sintomas refractarios como el dolor
oncolégico severo. Cuando los sintomas no
responden a tratamientos convencionales, re-
quieren un abordaje especializado que incluya
intervenciones como la sedacion paliativa, cuyo
objetivo es aliviar el sufrimiento mediante la dis-
minucién deliberada del nivel de conciencia’.

Aunque se han propuesto diversas recomenda-
ciones y algoritmos para su implementacion, las
guias alin son escasas y suelen extrapolarse de
las recomendaciones establecidas para adultos
lo que genera gran variabilidad en su implemen-
tacion a nivel internacional .

A partir de algoritmos de sedacion paliativa
propuestos por Cuviello y colaboradores en
Estados Unidos y Arce Galvez y colaboradores
en Espafia se analiza el caso de un paciente
pedidtrico con dolor oncolégico refractario.
Asimismo, se sustenta el uso de infusiones pro-

longadas de ketamina para el tratamiento del
dolor neuropatico y se discute la administracion
combinada de propofol, midazolam y ketamina
como estrategia farmacolégica multimodal en
contextos de sedacién paliativa dificil 2°.

CASO CLiNICO

Paciente masculino de 8 afios, natural de Bo-
gotd, Colombia, con diagndstico de sarcoma
sinovial en sacro/retroperitoneo y progresion
pulmonar quien ingresé remitido a un hospital
de cuarto nivel para definir el plan terapéutico.
Al ingreso se document6 progresion tumo-
ral leptomeningea, cérvico-toraco-lumbar y
compromiso extenso pélvico-retroperitoneal,
en glateo derecho y en canal medular, con
lesiones poliostéticas lumbosacras y en capsula
femoral. Dada la imposibilidad de intervencion
quirdrgica, se indicé manejo con quimioterapia
y radioterapia. La enfermedad condicionaba do-
lor oncolégico somatico y neuropdtico severo,
requiriendo analgesia multimodal con opioides,
neuromoduladores y otros coadyuvantes anal-
gésicos. Como parte de la estrategia analgésica
se decidié iniciar lidocaina transcutanea e
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infusiones de ketamina, dexmedetomidina y
lidocaina. Fue valorado por la clinica de dolor
para manejo intervencionista, contraindicado
por el extenso compromiso tumoral y el disenti-
miento de la madre ante el fallo de un bloqueo
espinal extrainstitucional previo.

Este paciente requirié multiples titulaciones y
rotaciones equianalgésicas con morfina (dosis
méaxima 0,15 mg/kg/h), hidromorfona (dosis
maxima 0,03 mg/kg/h), fentanilo (dosis maxi-
ma de 5 mcg/kg/h) y metadona (dosis maxima
de 1,5 mg/kg/dia) morfina, hidromorfona, fen-
tanilo y metadona y el uso de coadyuvantes
como agonistas adrenérgicos alfa 2, gabapen-
tinoides y ciclos de corticoide sistémico. Un
posterior control imagenolégico hizo necesaria
la realizacién de una junta multidisciplinaria
en la que se determino que el paciente cursaba
con una enfermedad oncolégica avanzada,
progresiva, irreversible y con mal pronéstico
vital, decidiendo la adecuacion de objetivos
terapéuticos.

Pese a un tratamiento optimizado, escalonado,
multimodal, con multiples rotaciones equianal-
gésicas asociado a manejo no farmacoldgico
e intervencién por psicologia, el dolor basal
y dinamico persistian fuera de metas (segin
evaluaciones realizadas con la escala visual
anadloga), por lo que se consideré un sintoma
refractario en el contexto de la fase terminal de la
enfermedad. Previo asentimiento del paciente y
consentimiento de la madre, se inicié la sedacion
paliativa con midazolam en infusién continua
a dosis de 300 mcg/kg/h, sin lograr control del
sintoma, por lo que se asocié propofol a dosis
inicial de 2 mg/kg/h titulado hasta 7 mg/kg/h. Se
titulé el midazolam hasta 1,5 mg/kg/h y se au-
mento la ketamina hasta 1,4 mg/kg/h, logrando
control del sintoma con un plano de sedacion
profunda (Ramsay 5). Durante este proceso de
sedacion profunda, se explicé claramente a la
mama acerca del principio de doble efecto, se-
fialando que el objetivo era aliviar el sufrimiento,
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aunque podian presentarse efectos secundarios
no deseados como acelerar de forma no inten-
cionada el proceso de la muerte.

El paciente fallecié en compania de su madre
8 dias después de iniciar la sedacién paliativa,
tranquilo y sin dolor. El seguimiento se llevé a
cabo mediante observacion clinica regular y el
uso de la escala de sedacién Ramsay. Los signos
vitales se registraron Gnicamente como apoyo
inicial y posteriormente solo cuando aportaban
informacion relevante para el ajuste y control
sintomatico.

DISCUSION

La sedacién paliativa en pediatria se define como
el uso controlado de farmacos sedantes para dis-
minuir el nivel de conciencia con el objetivo de
aliviar sintomas o sufrimiento que de otro modo
serfan intratables'. En la literatura se reporta su
implementacién en pediatria en un rango am-
pliamente variable de 3 a 59 % dependiendo de
la poblacién de cada estudio. En su mayoria se
inicia en pacientes con condiciones oncolégicas
y como estrategia para el control de sintomas
refractarios, siendo el dolor el mds descrito,
seguido por disnea, convulsiones, hemorragia,
nauseas y vémito 2*°, Los algoritmos reciente-
mente propuestos por Cuviello y colaboradores
en Estados Unidos y Arce Gélvez y colaborado-
res en Espafa sugieren iniciar el proceso con el
establecimiento de la adecuacién de objetivos
terapéuticos en un paciente con una enfermedad
avanzada e irreversible. Posteriormente reco-
miendan identificar los sintomas que generan
sufrimiento y optimizar su manejo %°.

Una de las estrategias utilizadas para el control
del dolor en este caso y reportada en la literatu-
ra, fue el uso de ketamina en infusién. Se trata
de un anestésico, ampliamente utilizado en el
manejo del dolor neuropético crénico en pedia-
trfa, que logra su efecto principalmente con el
antagonismo no competitivo de los receptores
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de glutamato N-metil-D-aspartato (NMDA). Se
ha descrito que estos receptores desempefan
un papel crucial en la cronificacién del dolor
al influir en la plasticidad sindptica y aumentar
la transmision excitatoria en las vias aferentes,
contribuyendo asi a la sensibilizacién central
de las neuronas nociceptivas. Ademads, inter-
viene en la modulacién del dolor inhibiendo
la recaptacion de noradrenalina, dopamina y
serotonina y actuando como agonista sobre los
receptores opioides p, 8 y K. Esta combinacién
de mecanismos también explica su capacidad
para reducir la tolerancia a los opioides y la
hipersensibilidad al dolor®”.

Los efectos de la ketamina son dosis-dependien-
tes; a dosis subanestésica proporciona analgesia
sin inducir sedacion y aunque puede causar
efectos psicomiméticos como alucinaciones,
son menos frecuentes e intensos en la poblacion
infantil”. En pediatria se han explorado diversas
dosis para la infusion continua de ketamina con
fin analgésico, que van de 0,025 mg/kg/h a 4,1
mg/kg/h. Sin embargo, la evidencia ha demos-
trado buenos resultados con dosis entre 0,05 mg/
kg/h y 1,0 mg/kg/h durante periodos variables,
con reduccién significativa en el consumo de
opioides, disminucién de los efectos secundarios
asociados con opioides y mejoria en la interac-
cién entre paciente y familia®.

La experiencia con este paciente permite es-
tablecer un dialogo clinico relevante con la
literatura emergente sobre el uso de ketamina
en pediatria. En este caso, la administracion de
ketamina como parte de una sedacién paliativa
profunda contribuyé significativamente al con-
trol de un dolor oncolégico severo y refractario,
en un contexto de alta complejidad clinica. Si
bien su empleo en infusiéon continua con fines
analgésicos, no cuenta aln con protocolos
estandarizados en la poblacién pediatrica, la
evidencia disponible respalda su seguridad in-
cluso en infusiones prolongadas.

2025; 46 (6)

Bredlau y colaboradores, en su revision de series
y reportes de casos, identificaron infusiones de
hasta 72 dias en pacientes pediatricos sin efec-
tos adversos severos®. Asimismo, en un estudio
retrospectivo de Anghelescu y colaboradores,
realizado entre 2010 y 2020, se reportaron
tiempos de infusion de hasta 42 dias con efec-
tos adversos minimos'®. Se ha descrito que, en
pacientes criticamente enfermos, la ketamina
en infusién no genera riesgo hemodinamico ni
aumenta la mortalidad'.

Una vez establecida la indicacién de sedacion
paliativa, inicia la fase de aplicacion en la que
se definen el farmaco, dosis, objetivos y plan
de monitorizacion. Si bien se prefiere el uso de
benzodiacepinas, opioides y barbitdricos como
primera eleccién, otros algoritmos proponen
evaluar opciones como la dexmedetomidina,
propofol y fenobarbital >2. En muchos reportes,
el midazolam y los opioides siguen siendo la
primera linea, sin embargo, no es inusual el uso
de otros farmacos como propofol, ketamina,
haloperidol, clorpromazina y barbittricos®'*13.

Un estudio retrospectivo publicado por Cu-
viello en 2023, analizé 24 casos de sedacién
paliativa en Estados Unidos entre 2011 y 2021,
reportando el uso de dexmedetomidina en 83
%, propofol en 12,5 % y en un caso, la combi-
nacién de ambos. Las dosis de dexmedetomidina
utilizadas fueron bajas (0,2 a 0,99 mcg/kg/h) (0,2
a 0,99 mcg/kg/min) en 52 % de los pacientes
y altas (1 a 2,5 mcg/kg/h) (1-2,5 mcg/kg/min)
en la poblacién restante. Un dato relevante de
este estudio es que el 100 % de los pacientes
recibian coadyuvancia analgésica con otros
medicamentos como paracetamol, ketorolaco,
opioides, ketamina, gabapentina y lidocaina,
casi el 20 % de los pacientes también habia
recibido intervencionismo analgésico '.

Algunos estudios han evaluado la relacién
propofol-opioides y han demostrado una in-
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teraccion sinérgica, sin embargo, su uso en
pediatria es aln reservado debido al riesgo de
depresion cardiorrespiratoria y de sindrome
por infusién de propofol (PRIS, por sus siglas
en inglés), efectos adversos dosis y tiempo-
dependientes '*'°. Un estudio que describié6 la
sedacioén paliativa pediatrica con propofol en
pacientes oncolégicos report6 dosis iniciales
de 1,8 y 3,6 mg/kg/h, titulada para manteni-
miento entre 0,9 a 12 mg/kg/h por tiempos
menores a 10 dias y en conjunto con opioides
y midazolam, con un caso de hipotension en
los dltimos dos dias de vida, sin otros efectos
adversos reportados '.

CONCLUSIONES

Este caso pone de manifiesto la complejidad del
manejo del dolor refractario en cuidados palia-
tivos pediatricos, especialmente cuando se trata
de un sintoma como el dolor en un paciente con
enfermedad oncoldgica avanzada. Frente al no
control sintomético pese a una analgesia multi-
modal intensiva (que incluyé opioides potentes,
coadyuvantes analgésicos y neuromoduladores),
se opt6 por una sedacién paliativa profunda,
una decision clinicamente justificada por el su-
frimiento persistente del paciente y el objetivo
ético de aliviarlo.

La eleccion del esquema farmacoldgico fue cla-
ramente justificada y soportada por lo reportado
en la literatura. Se seleccion6 una combinacién
secuencial de midazolam, propofol y ketamina
con base en la evidencia emergente que respalda
su uso en contextos pedidtricos como la sedacién
paliativa. Midazolam, una benzodiacepina de
uso frecuente en sedacion paliativa, ofrecié una
base segura y conocida para inducir y mantener
un estado de sedacién. Propofol fue introducido
para lograr un control mas rapido y profundo
en fases criticas, dada su potencia y rapida
titulacién. La inclusion de ketamina respondio
especificamente al componente doloroso refrac-
tario, aprovechando sus propiedades analgésicas
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y los diferentes estudios que respaldan la segu-
ridad de infusiones continuas y prolongadas en
contextos clinicos complejos como el de este
paciente al final de la vida.

La decisién de mantener el esquema durante
ocho dias hasta el fallecimiento del paciente
también se bas6 en un monitoreo clinico riguro-
so y en el acompanamiento continuo por parte
del equipo interdisciplinario y la familia. Esta
estrategia no solo permitié alcanzar el objetivo
paliativo principal de aliviar el sufrimiento, sino
que también, respetd el principio de proporcio-
nalidad terapéutica, evitando intervenciones
desproporcionadas.

Finalmente, este caso ilustra la necesidad
creciente de desarrollar guias especificas para
la sedacién paliativa pediatrica, que integren
evidencia farmacoldgica, experiencia clinica
y principios éticos. Mientras tanto, la toma de
decisiones debe seguir siendo individualizada,
basada en una evaluacién cuidadosa del su-
frimiento del paciente, la refractariedad de los
sintomas y el juicio clinico informado.
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