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DISNEA
GENERALIDADES

1.1 Definicion

La disnea y los sintomas respiratorios son frecuentes en pacientes con enfermedades
limitantes para la vida. Hasta el 24% de los nifios presentaran disnea en las ultimas 72
horas de vida, siendo el segundo sintoma més frecuente tras el dolor ("), Aunque se trate
de sintomas comunes, generan un importante estrés e impacto tanto en el paciente
como en su familia ("),

La disnea se define como una experiencia subjetiva de malestar respiratorio, que se
origina a partir de la interaccion de factores fisiolégicos, psiquicos, sociales y
ambientales en el individuo, y que engloba sensaciones cualitativamente distintas y de
intensidad variable; se trata de una sensacion subjetiva desagradable que consiste en
sentirse incapaz de respirar de forma adecuada &4,

1.2 Etiopatogenia

La disnea se produce cuando hay una alteracion de la funcién respiratoria y de la
percepcidn del propio esfuerzo respiratorio . Su fisiopatologia es compleja y, por tanto,
requiere de un abordaje multidisciplinar que tenga en cuenta aspectos fisicos,
psicoldgicos, sociales y espirituales (1:2°6),

El origen de la disnea puede encontrarse en una alteracion de la regulacién de la
respiracion, ya sea de origen central o psicolégico; la presencia de hipoventilacion, por
ejemplo, en el contexto de hipotonia o debido a hipoxemia entre otros ), En algunos
casos, la disnea tendra una causa facilmente reconocible (anemia,
neumonia/atelectasia, derrame pleural, broncoespasmo) y tratable; sin embargo, en
otros casos, no existird una causa directa de la misma (),

VALORACION CLINICA
Anamnesis

La percepcion del paciente de la presencia de disnea es el mejor indicador de este
sintoma. Se debe intentar diferenciar disnea de otros sintomas como fatiga o cansancio,
y de otros signos como el esfuerzo respiratorio o la hipoxemia.

I ——
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Sera de utilidad conocer la intensidad de la disnea asi como factores precipitantes y de
alivio de la misma. También sintomas asociados como dolor, ansiedad o miedo... ">7),

Exploracion fisica

Cuando el propio paciente no puede indicarnos la presencia e intensidad de la disnea
por dificultades de comunicacion, sera de utilidad valorar datos objetivos como signos
de trabajo respiratorio (uso de musculatura accesoria, respiracion abdominal,
retracciones, aumento de frecuencia respiratoria y cardiaca), hipoxemia o datos de
malestar asociado como agitacion, intranquilidad, sudoracion o irritabilidad.

Habra datos en la exploracién, como la palidez, o de la auscultacién, como sibilantes,
roncus o zonas de hipoventilacidén; que nos orienten hacia causas potencialmente
tratables de la disnea.

La valoracion de la familia también sera de utilidad para poner de relieve cambios en el
patron respiratorio habitual del nifio y la repercusién que tiene la disnea en las
actividades de la vida diaria, en el suefio o en el estado de 4nimo del mismo (),

Escalas de valoracién clinica

En la actualidad, no existen escalas pediatricas validadas para la valoracion de disnea en
pacientes que reciben atencion paliativa. En este sentido, la posibilidad de aplicacion de
escalas que permitan estimar el grado de disnea del paciente como la “Dalhousie
Dyspnea Scale” o la “Pediatric Dyspnea Scale”, disefiada para pacientes asmaticos,
dependera de la edad del paciente y de su capacidad comunicativa pudiendo ser de
utilidad para el seguimiento y valoracion de respuesta al tratamiento (ver figura 1) (&1,

SE&ED
S

Si existe capacidad comunicativa y madurez suficiente, existe la opcién de aplicar la
escala analdgico visual explorando solo la disnea como sintoma; situando en un
extremo el valor cero que se corresponderia con “Ausencia de disnea” y en el extremo

Figura 1: Pediatric Dyspnea Scale.

* Obtenida de Khan Fl et al.
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opuesto el valor 10 que corresponderia con “La peor disnea que pueda imaginar”.
También es aplicable la “Verbal Scale Rating” que cataloga la disnea segun la intensidad

referida por el paciente como: ninguna, ligera, moderada o severa (12,

En adolescentes sin capacidad comunicativa puede valorarse el empleo de escalas como
la “Respiratory Distress Observation Scale (RDOS)", teniendo en cuenta que la misma se
encuentra disefiada para pacientes adultos, pudiendo ser mas util para el seguimiento y
monitorizacion del paciente que para su empleo de forma aislada (13,

DIAGNOSTICO

El diagnodstico de disnea vendra determinado por la propia percepcion del paciente si es
posible una comunicacion eficaz con éste, y, cuando esto no es asi, habria que valorar
signos asociados y plantearse la utilizacion de escalas de valoracion clinica, siendo
fundamental la propia valoracién de la familia que conoce la situacion basal del
paciente. La presencia de otros signos asociados como fiebre, taquipnea, tos o
hemoptisis, pueden orientarnos hacia las posibles causas de la misma. Siempre sera
necesario realizar un diagndstico diferencial con las causas tratables y potencialmente
reversibles ),

Pruebas complementarias

Se realizaran aquellas pruebas encaminadas al diagnostico de situaciones
potencialmente reversibles y tratables, teniendo en cuenta la situacion clinica del
paciente y valorando riesgo/beneficio de cada intervencién diagnostica y terapéutica
(ver tabla 2).

Estudios como la radiografia de térax, el electrocardiograma o la ecografia de térax son,
en general, poco invasivos y accesibles; sin embargo, otro tipo de estudios como la
toracocentesis deben ser consensuados y debe establecerse su utilidad y beneficio
antes de plantear su realizacion; resulta, por tanto, fundamental mantener un alto nivel
de comunicacion con el nifio y la familia para consensuar el grado de adecuacién de las
medidas diagndsticas y terapéuticas, teniendo siempre como objetivo principal
conseguir el mayor bienestar y confort posible para el paciente “>),

TRATAMIENTO

La disnea es un sintoma complejo, y como tal, requiere un abordaje interdisciplinar para
un tratamiento adecuado. Sera necesario realizar una identificacion apropiada de
posibles factores desencadenantes (fiebre, dolor, estrés, insuficiencia cardiaca,
broncoespasmo...); asi como de la situacion familiar y del paciente, evaluando la
capacidad de la familia para proporcionar cuidados y tratamientos /),

En la tabla 3 se presentan algunas de las causas mas frecuentes de disnea y su potencial
abordaje, siempre teniendo en cuenta la posibilidad de adecuacion de medidas
diagndsticas y terapéuticas orientadas al objetivo fundamental de alcanzar el mayor
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bienestar posible para el paciente en atencién paliativa (),

En los casos en los que no exista una causa tratable o la situacion del paciente requiera
de la adecuacion de medidas pueden iniciarse diferentes medidas farmacoldgicas y no
farmacoldégicas, que también podran ser de ayuda y complementarias a los tratamientos
ya expuestos (13),

Es necesario explicar a la familia los signos que pueden ser indicativos de malestar en el
paciente y establecer una adecuada comunicacién, creando un espacio de confianza
para expresar miedos y preocupaciones y evaluar con ellos posibles escenarios futuros y
el abordaje ante los mismos “7),

Medidas no farmacolégicas

- Puede ser de alivio favorecer una corriente de aire cerca del paciente ya sea
mediante ventilacion del espacio o con ventilador. Se ha demostrado que es de
utilidad el uso de ventiladores, como ventiladores de mano, que aporten un flujo de
aire a 15-20 cm del rostro, preferiblemente fresco; se debe también favorecer un
ambiente térmico neutro y evitar altas temperaturas (17,

- Junto a estas medidas es aconsejable evitar desplazamientos o movimientos
innecesarios, incorporar la cama o sillén, asi como reducir la actividad fisica de
forma proporcional a la disnea 27,

- Dado que la disnea puede asociar ansiedad, se deben favorecer las estrategias de
afrontamiento con técnicas de relajaciéon y de manejo de la ansiedad y de la
respiracion; puede ser de ayuda introducir distractores. Es necesario ofrecer un
entorno adecuado para la expresion de miedos y preocupaciones y ofrecer apoyo
psicoemocional al nifio y a la familia (*”).

- Puede realizarse fisioterapia y medidas para el control de secreciones como
aspiracion, priorizando el confort del nifio y su bienestar en cada momento. Estas
medidas deberan individualizarse y sera necesario evaluar de forma periddica si
suponen o no un beneficio al paciente. Por ejemplo, en pacientes con afectacion
neuroldgica grave son frecuentes los episodios de descompensacion respiratoria,
en los cuales se aconseja realizar fisioterapia respiratoria, hidratar y humidificar
tales secreciones. No obstante, en estadios avanzados de la enfermedad, puede ser
necesario limitar la hidratacion al 50-70 % de las necesidades basales y favorecer el
confort del paciente mas que intensificar la fisioterapia

(2,4,7).

- Respecto a la administracion de oxigenoterapia, la mayoria de los estudios no
encuentran que su uso mejore la sensacion disneica en los pacientes. Se puede
valorar su suplementacion si supone un alivio de los sintomas para el paciente; sin
embargo, si no existe mejoria tras 48 horas desde su inicio se deberia valorar su
retirada (),
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- Laventilacién no invasiva puede ser de utilidad en estadios iniciales de algunas
enfermedades neuromusculares o como soporte respiratorio transitorio ante una
descompensaciéon. No obstante, como cualquier medida terapéutica, sera necesario
valorar su beneficio segun la situacion clinica y el impacto de la misma en la calidad
de vida del nifio y de la familia 41>,

Medidas farmacolégicas

Los medicamentos mas usados para el manejo de la disnea en cuidados paliativos son

los farmacos opioides y las benzodiacepinas 'V,

Opioides

Los opioides son el farmaco de primera eleccion para el tratamiento de la disnea en las
situaciones de final de vida. Usados de forma correcta no comprometen al paciente a
nivel respiratorio y no aceleran su fallecimiento '""'¥, Se deben empezar a dosis bajas
con monitorizacién estrecha, de cara a titular su dosis y evitar la sobredosificacion (),

Su mecanismo de accién consiste en disminuir la sensibilidad del centro respiratorio a la
hipercapnia, disminuyen la frecuencia respiratoria y favorecen la oxigenacion por su
efecto vasodilatador pulmonar.

Morfina

Es el farmaco mas usado para el tratamiento de la disnea en cuidados paliativos
pediatricos. Se iniciara a dosis bajas titulando su efecto hasta el control de los sintomas.
La dosis inicial suele ser del 30-50% de la usada para el tratamiento del dolor con
aumentos de un 25%- 50% segun respuesta. En pacientes que ya tomaban previamente
morfina, se aconseja aumentar la dosis previa en un 30-50%. Es importante plantear
dosis de rescate si fuera necesario (15 % de dosis diaria total) ("1:1>16),

Su administracion podra ser enteral, subcutanea o intravenosay, en casos de disnea
crénica, debe considerarse el uso de formas de liberacién retardada 1",

El uso de morfina nebulizada, aunque se ha descrito en algunos estudios, no se
recomienda actualmente en pediatria (",

Los efectos secundarios mas frecuentes seran somnolencia, nduseas, vomitos y
estrefiimiento. En adultos existen estudios en los que se obtienen resultados similares
con el uso de hidromorfona, aunque su uso no esta extendido en pediatria (1),

Fentanilo

El fentanilo es un farmaco usado frecuentemente para el tratamiento del dolor en
cuidados paliativos; sin embargo, cada vez existen mas publicaciones que demuestran
su utilidad en el manejo de la disnea en pacientes adultos ),
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Presenta como ventaja un inicio de accion rapido y su posibilidad de administraciéon
intranasal, por lo que podria ser (til en situaciones de urgencia que requieran de un
alivio rapido de los sintomas; sin embargo, no existen en la actualidad suficientes
estudios que apoyen su uso para el alivio de la disnea en pediatria "2,

Benzodiacepinas

Pueden ser utiles en caso de ansiedad, agitacion o estrés, asi como en situacion de
ultimos dias con disnea moderada-grave 419, A veces puede ser necesario su uso
inicial, hasta alcanzar el control de los sintomas de disnea con opiaceos, pudiéndose
suspender posteriormente (),

Se prefiere el uso de benzodiacepinas de vida media corta como el midazolam "), Otras
benzodiacepinas como lorazepam o alprazolam pueden ser Utiles para el manejo de la
ansiedad asociada a la disnea.

Midazolam

Se propone el uso de midazolam bucal dosis 25-50% inferiores a las usadas en crisis
convulsivas para el manejo de la disnea. En caso de disnea refractaria y en situacion de
final de vida, se utiliza midazolam por via subcutanea o intravenosa hasta alcanzar el
nivel de sedacion deseado si es necesario (9,

Corticoides

No mejoran en si la disnea, pero si algunas de las causas posiblemente relacionadas con
la misma.

ESTERTORES
GENERALIDADES

La aparicion de estertores ocurre de forma frecuente en las fases de final de vida
asociado a un nivel de conciencia disminuido, debido al acimulo de secreciones en la
via area por dificultad en su aclaramiento. Constituye un sintoma que genera gran
angustia y ansiedad en la familia y cuidadores; lo que puede derivar en el inicio de

tratamiento farmacolégico a pesar de que el paciente no muestre signos de malestar
(17,18)

En su abordaje sera esencial, por tanto, establecer una comunicaciéon adecuada con la
familia aunque la misma no siempre es capaz de aliviar el estrés y sufrimiento que
genera en los mismos '8,
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DIAGNOSTICO
Escalas de valoracion clinica

Es posible la aplicacién de la “Death rattle intensity scored” (ver tabla 5), escala que
puntua los sintomas de 0-3 segun intensidad, su aplicacion puede ser Util como sistema

de monitorizacién y seguimiento del paciente mas que para su uso de forma aislada
(19,20).

TRATAMIENTO
Medidas no farmacoldgicas:

No existe un tratamiento estandarizado para el manejo de los estertores al final de vida;
en general, no se recomienda aspirar secreciones porque puede generar molestias y
esta medida sélo supone un alivio transitorio. Es muy importante preparar a la familia
para esta situacion y explicarles que sucede cuando el nifio esta inconsciente y no es
capaz de percibir ninguna sensacion disneica. Se recomiendan medidas posturales

como la incorporacion del paciente, colocar en decubito lateral con la cabeza elevada
(14,17,21)

Medidas farmacolégicas:

Respecto a las medidas farmacoldgicas, los farmacos anticolinérgicos son los mas

usados, aunque su administracion no esta exenta de efectos adversos. Junto a ellos, en
pacientes en situacion de ultimos dias, es recomendable limitar los aportes de liquidos
dado que puede aumentar las secreciones bronquiales y el edema pulmonar (1417:21:22)

Escopolamina hidrobromuro:
= Administracion transdérmica (parches), subcutanea o intravenosa.

= Atraviesa la barrera hemato-encefalica y puede causar delirio, alucinaciones e
insomnio; asi como fatiga y sedacion. Es frecuente la aparicion de flushing a nivel
facial asi como midriasis y taquicardia. Favorece la retencién urinaria y
estreflimiento por lo que no debe usarse en pacientes con cuadro obstructivo
intestinal. Debe utilizarse también con precaucion en pacientes con patologia
cardiaca. Su uso combinado con otros farmacos anticolinérgicos puede derivar en
psicosis (16:23),

Butilescopolamina o butilboromuro de hioscina:

= Administracién oral/enteral, intramuscular o intravenoso.

= Mas util para reducir el dolor secundario a espasmo intestinal o genitourinario. No
pasa la barrera hemato-encefalica por lo que no produce efectos a nivel central.
Debe ser usado con precaucidon en pacientes con patologia cardiaca. Favorece el
estrefiimiento y la retencién urinaria (1624,
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Glicopirrolato:

Administracién oral/enteral.

Debe fabricarse como formula magistral (solucion oral Tmg/5ml) y no esta
disponible para administracién subcutanea o intravenosa. No atraviesa la
membrana hemato-encefalica y presenta también menos efectos adversos a nivel
cardiaco que escopolamina. Su inicio de accion es mas lento respecto a la
escopolaminay es preferible administrarlo separado de la comida dado esta
disminuye su absorcion. Existen estudios que indican un mayor alivio de sintomas
respecto a escopolamina, aunque estos resultados no se han demostrado en otras
series (16:21:23),

Atropina:

Administraciéon sublingual.

Se aplica a nivel sublingual la solucion para uso intravenoso o el colirio de atropina
al 1%. No es un tratamiento de primera linea, debe usarse solo si el resto de
tratamientos no se encuentran disponible o no es efectivo. Presenta mayores
efectos adversos que escopolamina y glicopirrolato como estrefiimiento, retencion
urinaria y alteraciones del ritmo cardiaco. Debe usarse con precaucion si el paciente
ya se encuentra en tratamiento con otros farmacos anticolinérgicos (161926,
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ANEXOS Y TABLAS

Tabla 1. Disnea: mecanismos fisiopatoldgicos subyacentes 4):

Debilidad muscular Enfermedad neuromuscular
Caquexia

Exceso de secreciones Tos ineficaz

respiratorias Infeccién respiratoria

Obstruccion de via aérea Compresion tumoral

Broncoconstriccion

Alteraciones de la pared Debilidad muscular

toracica Escoliosis, malformaciones de la pared toracica
Dolor

Derrame pleural/ Infiltracion/ Compresién tumoral del drenaje

Neumotdrax venoso/linfatico

Hipoxia Anemia

Neumonia/ Atelectasia
Otras causas de alteracién de la relacion
ventilacion/perfusion

Dificultades de Ansiedad, miedo
comunicaciéon

Tabla 2: Causas reversibles de disnea y estudios complementarios.

Neumonia/Aspiracién/Atelectasia Radiografia/Ecografia térax
Anemia Hemograma

Insuficiencia Radiografia térax
cardiaca/Arritmia/Hipertensién Electrocardiograma
pulmonar Ecocardiograma

Broncoespasmo/Laringoespasmo

Edema Radiografia/Ecografia térax
pulmonar/Neumotérax/Derrame Toracocentesis
pleural/Derrame pericardico

Masa tumoral Radiografia tdrax
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Tabla 3. Causas mas frecuentes de disnea y abordaje o tratamiento "),

Dolor

Anemia

Hipoxia

Sindrome de vena cava superior
Derrame pleural

Derrame pericardico

Insuficiencia cardiaca y/o edema de
pulmén

Enfermedad neuromuscular

Broncoespasmo
Infeccion

Ansiedad

Medidas no farmacologicas y medidas
farmacoldgicas (analgesia)

Transfusion

Suplementacién con oxigenoterapia
Radioterapia, corticoides
Toracocentesis, tubo de drenaje pleural
Pericardiocentesis

Diuréticos

Soporte ventilatorio no invasivo
Fisioterapia respiratoria
Asistente para la tos

Broncodilatadores, corticoides
Antibidticos, antifungicos

Medidas no farmacoldgicas como técnicas de
relajacién, de control de respiraciéon y de
comunicacion y farmacolégicas como

benzodiacepinas

Tabla 4.Dosis de morfina para manejo de disnea en paciente naive 19,

Morfina oral

- Neonatos: 25 mcg/kg cada 6-8 horas

- Lactantes 1-2 meses: 25 mcg/kg cada 4-6 horas

- Lactantes 3-5 meses: 25-50 mcg/kg cada 4-6 horas

- Lactantes 6-11 meses: 50 mcg/kg cada 4-6 horas

- Nifios entre 1-11 afios: 50-100 mcg/kg cada 4-6 horas.

- Mayores de 12 afios: 50-100 mcg/kg cada 4-6 horas. No deben
administrarse mas de 5 mg como dosis de

inicio.

Morfina SC/IV

- Neonatos: 10-20 mcg/kg cada 6-8 horas

- Lactantes 1-5 meses: 25-50 mcg/kg cada 6-8 horas
- Lactantes 6-11 meses: 25-50 mcg/kg cada 4-6 horas
- Niflos entre 1-11 afios: 25-100 mcg/kg cada 4-6 horas. No mas
de 2.5 mg como dosis inicial.
- Mayores de 12 afios: 50-100 mcg/kg cada 4-6 horas. No mas
de 5 mg como dosis inicial ni mas de 20 mg en las primeras 24

horas.

Perfusion continua de
morfina SC/IV

10-30 microgramos/kg/hora (menores de 12 meses
iniciar a 5 microgramos/kg/hora)
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Tabla 5: Death rattle intensity scored.

No audible Solo audible cerca Claramente audible a Audible a una distancia de
del final de la cama del 5-9 metros en
paciente paciente en habitacién tranquila

habitacién tranquila

* Traduccion propia desde Wee B et al.

Tabla 6. Dosis de anticolinérgicos para manejo de estertores (®

Escopolamina - Transdérmico:

(Hidrobromuro de hioscina, > Neonatos-2 afios: un cuarto de parche cada 72 horas.
escopolamina > Nifios 3-9 afios: medio parche cada 72 horas.
hidrobromuro) > Mayores de 12 afios: un parche cada 72 horas.

Se puede realizar un aumento progresivo de dosis segun efecto.
- Subcutaneo o intravenoso:

> Dosis iniciales 6mcg/kg (maximo 600mcg/dosis) cada 4-8
horas.

- Infusion continua subcutanea o intravenosa:

> Dosis de 40-60mcg/kg en 24 horas (maximo de 2.4mg en 24
horas que puede llegarse a aumentar si fuese necesario)

Butilescopolamina - Oral, intramuscular, intravenoso:
(butilbromuro de hioscina, > Niflos 1 mes - 4 afios: 0.3-0.5 mg/kg (maximo 5 mg/dosis) cada
hioscina butilbromuro) 6-8 horas.

> Nifios 5-11 afios: 5-10 mg cada 6-8 horas.

> Mayores de 12 afios: 10-20 mg cada 6-8 horas.

- Infusién continua subcutanea o intravenosa:

> Nifios 1 mes - 4 afios: 1.5mg/kg cada 24 horas (maximo
15mg/dia)

> Nifios 5 - 11 aflos: 30 mg cada 24 horas.

> Mayores de 12 afios: 60-80mg cada 24 horas hasta un
maximo de 300mg cada 24 horas.

Glicopirrolato > Oral: Nifios a partir de un mes: 0.02mg/kg cada 8-12 horas
con aumentos de 0.02mg/kg cada 4-6 horas segun efecto.
Puede realizarse aumento hasta dosis maxima de 0.1mg/kg
cada 6-8 horas. Dosis maxima de 2mg/dosis.
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