19. VALORACION DE SINTOMAS EN PACIENTES PEDIATRICOS

Dra. VERONICA DUSSEL

INTRODUCCION

No es posible “ver” un sintoma: no se ve el dafio tisular, ni la percepcién del dolor, ni el
“ahogo” de la disnea. Lo Unico que observamos es el conjunto de conductas que
expresan el sufrimiento en los pacientes vy, por ello, resulta dificil valorarlos. Mas ain
cuando se trata de nifos y ninas.

El hecho de medir la experiencia subjetiva de otra persona pone en juego la propia
subjetividad del evaluador: sus creencias respecto de la existencia de sintomas en la
infancia, sus prejuicios acerca de la intensidad de los mismos, su experiencia previa
personal o profesional, sus conocimientos y el anélisis que hace del paciente
intervienen en la interpretacion que el investigador o profesional haré de los sintomas.
Ello da lugar a una considerable variabilidad en las interpretaciones, lo que a su vez
determina un amplio rango de tratamientos.

Sisetiene en cuenta que ninos y nifias todavia sufren dolor, nduseas, disneay otros
sintomas a pesar de las estrategias terapéuticas que permitirian aliviarlos, se entiende
la importancia de homogeneizar el proceso de evaluacion. Un proceso de valoracion
sistematica mejora la atencién del paciente al normar latoma de decisiones y aumenta

el conocimiento epidemioldgico y clinico de los sintomas.

CONCEPCIONES BASICAS

1_Los sintomas son siempre subjetivos_E| sintoma es una eferencia, una construccion del
sistema nervioso central que surge luego de una compleja interaccién entre infinidad
de factores: el dafio tisular, mecanismos neuro-inmuno-endocrinoldgicos, la
percepcion del entorno, la edad del nifo o nifa, su nivel cognitivo y de aprendizaje, la
familia, las experiencias previas, la cultura, etc. Por lo tanto, cuando se valora un
sintoma lo que se mide es la experiencia subjetiva de otra persona, es decir, una

realidad que Unicamente ella experimenta y puede enunciar.

2_Los nifios y nifias presentan sintomas_Asi como las vias nociceptivas estan desarro-

lladas desde la vigésima semana de gestacion, el resto de las estructuras basicas
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necesarias para percibir los otros sintomas estan presentes desde el nacimiento, por
lo que, al igual que los adultos, los nifios y nifias tienen sintomas. A diferencia de los
adultos, existen pocos estudios epidemioldgicos que reporten frecuencia u otros
atributos de los sintomas de enfermedades que amenazan o limitan la vida.

Los trabajos descriptivos publicados muestran una gran variabilidad respecto de
la metodologfa de evaluacion, a la ocurrencia de los sintomas en general y a sus

frecuencias relativas.

3_Los sintomas en los nifios y nifias son medibles_A partir de los dos anos de edad los nifios
y nifas son capaces de indicar la presencia de un sintoma. De los tres anos en
adelante su capacidad para describir otras caracteristicas de los sintomas
(localizacién, intensidad, cualidad, grado de afliccion) aumenta progresivamente.
Se debe considerar que los nifios niegan los sintomas, a cualquier edad, si quien
los interroga es un extrano, si creen que deben ser “valientes”, o si temen al

tratamiento (ej: una inyeccion).

4_Los nifios y nifias no son pequefos adultos_Ademés de las diferencias anatémicas y
fisiolégicas (en lineas generales provocan que los sintomas se instalen de manera mas
rapida y difusa que en los adultos), existen diferencias psicoldgicas que determinan que
los sintomas sean percibidos de manera diferente: los nifios y nifas tienen mayor
capacidad para abstraerse completamente en unatarea, un juego o un evento imaginario,
lo que puede disminuir la percepcion de sintomas. Dado que carecen de las estrategias
de enfrentamiento que los adultos han adquirido a lo largo de su vida, los nifios y nifias son
mas vulnerables: sufren mayor angustia ante procedimientos y al ser separados de sus padres.

En general, los efectos inmediatos del tratamiento (venopunturas, caida del pelo,
colocacion de una sonda) tienen mayor impacto emocional sobre los nifos que los

efectos de largo plazo (una secuela pulmonar, o incluso la cercania de la muerte).

5_Los nifios y nifias no siempre lloran cuando tienen dolor_Ante un dolor intenso y persistente,
pueden tener una marcada disminucion de su actividad fisica y psiquica, lo que en

ocasiones se interpreta erréneamente como un estado de “tranquilidad”.
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Este cuadro, que se denomina “atonia psicomotriz” en la escala DEGR (ver més
adelante), se caracteriza por falta de expresividad, lentitud, escasez de movimientos y

desinterés por el mundo exterior (no interactlan con otros, no juegan).

6_Metodologia de la evaluacion de sintomas_El proceso de evaluacion de un paciente
sintomatico tiene tres etapas: una primera etapa etioldgica (investigacion de causas),
una segunda etapa fisiopatolégica (inferencia de los mecanismos involucrados) y una
tercera etapa de medicion o valoracion. Una vez completadas estas tres etapas se esta
en condiciones de proponer una estrategia de tratamiento apropiada.La evaluacién de un
sfntoma se hace a través de la entrevista, la observacion y el examen fisico.

En laentrevista es conveniente incluir a los padres y al nifo o nifa. En ella se obtienen
datos acerca de las caracteristicas del sintoma, su impacto sobre la vida diaria (juegos,
alimentacién, suefio, relaciéon con otros), las experiencias familiares previas vy las
técnicas “caseras” de alivio de los sintomas. El lenguaje y material gréfico (ilustraciones)
utilizado en la entrevista debe ser simple y adaptado al nivel cognitivo del nifio. Es
recomendable averiguar cémo denomina el nifo o nifa al sintoma en cuestion (hana,
pupa, ayayay, etc.). Si se va a utilizar una herramienta de evaluacion especifica conviene
familiarizar al nifio o nifa con la misma, pidiéndole que valore situaciones comunes de la
infancia en las que se presenta el sintoma en cuestion (e]. vacunarse) y otras situaciones
cotidianas libres de sintomas (comer un chocolate, dibujar o vestirse).

La observacion de la conducta implica registrar la actitud corporal, expresiones
faciales, vocalizaciones y actitud general del nifio. Esto aporta datos acerca del grado de
molestia que provoca el sintoma. La observacién constituye una herramienta clave al
atender a nifios o nifas pequefios o con déficit en la comunicacion verbal, e incluso a
aquellos que niegan el sintoma.

El examen fisico puede detectar el origen del sintoma (palpaciéon de una masa, una

contractura, cuerda cdlica).

VALORACION
Una valoracion adecuada debe incluir los pasos incluidos en el acronimo "QUEST” (en
castellano CUEST), originalmente desarrollado para el dolor:

+ Cuestione (pregunte) al nifo o o nifa.

+ Use los instrumentos de valoracién existentes.
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+ Evalle la conducta.

+ Sensibilice a los padres (invollcrelos en la evaluacion).

+ Tome decisiones (estrategia terapéutica).
El autorreporte es el método de eleccién del proceso de evaluacién, lo que en la
poblacion infantil supone algunos problemas: los ninos o nifias pequenos (especialmente
los menores de 5 afios) o aquellos que tienen dificultades para comunicarse, no “saben”
0 no pueden expresar con palabras lo que sienten. Ademas, aun si lo expresan, pueden
existir diferencias entre lo que el nifo o nifia dice y lo que es comprendido por los adultos.
Los nifos y ninas menores de 5 anos pueden tener limitaciones para recordar hechos
pasados. A partir de esta edad, la capacidad para recordar y reportar el dolor es mayor
cuanto mas grande sea el nifoy parece ser independiente de factores como la ansiedad,
memoria y estrategias de afrontamiento del dolor.

Los nifos y nifias pequefios pueden tener dificultades para comprender consignas
complejas, por eso los instrumentos que se utilicen deben contener un lenguaje sencillo,
adaptado a su nivel cognitivo. En funcién de ello se sugiere utilizar instrumentos de
autorreporte adaptados por edades, y recabar informacién de fuentes complementarias
verbales (como el reporte de padres y otros cuidadores) y no verbales (mediante la

observacion de conductas).

Seleccion de los instrumentos de evaluacién Al realizar la seleccion de instrumentos se
sugiere considerar los siguientes criterios:

+ Utilidad clinica y practicidad: facilidad de usoy de administracién, formato
adecuado para la etapa del desarrollo del nifo o nina y para la situacion en la que
se utilizara (por ejemplo, un cuestionario muy largo seré poco apropiado para la
etapa de monitoreo de un sintoma), costo y disponibilidad (valor de las licencias,
facilidad de reproduccion).

+ Caracteristicas intrinsecas del instrumento: propiedades psicométricas
adecuadas (validez, confiabilidad y sensibilidad al cambio). Si se cuenta con
datos adecuados, se incluyen las preferencias de los nifios.

+ Métrica: se recomienda reportar la medicién de un sintoma en una métrica
comun y facil de interpretar en escalas de 0 a 10.

+ Existencia de versiones adecuadamente validadas en idioma castellano.
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DOLOR

Existen mas de 40 instrumentos que miden el dolor. La mayoria de ellos han sido
validados en dolor agudo. De todas maneras esto no supone un problema en cuidados
paliativos pediatricos, ya que el dolor por céncer (y el de otras enfermedades que
amenazan la vida) suele involucrar un mecanismo agudo que persiste en el tiempo.
Para evaluar el dolor deberfan utilizarse instrumentos de autorreporte constituyen el ideal

de la evaluacion. Existen dos tipos:

1_Unidimensionales
Miden una sola caracteristica del dolor (generalmente intensidad) y son especialmente
Utiles para la etapa de monitoreo.

Los nifos vy nifas pequenos (entre los 4 y los 10 afos) suelen preferir las escalas
gréficas. De éstas, la FPS-R (Faces Pain Scale-Revised) es la que cumple con la mayor
cantidad de criterios de seleccion. Se trata de una version revisada de la escala de las
caras de Bieri. Son 6 dibujos de rostros que van desde una cara neutra hasta una con
dolor intenso (de la original de 7 caras, mantiene la exclusion de las caras de risa y llanto
que mejor¢ la capacidad de discriminacién de la escala con respecto de otras escalas de
caras). El niflo debe sefalar la cara que representa su dolor. La gran ventaja de esta
version es la métrica 0 a 10. Es sencilla, corta y facil de reproducir. Se puede

obtener en http://www.painsourcebook.ca. Existe una version castellana en proceso.

Dentro de las escalas numéricas para nifos y nifas pequefios, el Poker Chip Tool
es una herramienta ampliamente utilizada. Se le ensefian al nifio 4 fichas de pdker
que representan pedazos de dolor. El nifio o nifia debe elegir entre 1 (un poco de
dolor) a 4 fichas (muchisimo dolor). Si bien la validacién no es muy exhaustiva (e
inexistente en lo que respecta al uso en culturas hispanoparlantes), el uso es
bastante aceptado. Hay una versién modificada con una 5% ficha blanca que
representa “nada de dolor”. Las instrucciones en castellano pueden obtenerse en
Internet (ver Referencias).

La escala visual analoga (EVA) clésica consiste en una linea de 100 mm (con dos

leyendas en los extremos: a la izquierda, “sin dolor” vy a la derecha, “méximo dolor
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imaginable”). EI nifo o nina debe marcar el lugar de la linea que representa mejor su
dolor actual. La métrica es de 0 a 10.

El uso de escalas visual-analogas (EVA), requiere de una importante capacidad de
abstraccién. De hecho, se ha reportado que hasta un 11% de los menores de 10 afios
fallan al querer completarla.

Otras versiones de la EVA, como la EVA vertical (consiste en una linea de 100 mm dispuesta
en orientacion vertical, cuyo extremo inferior sefala “sin dolor” vy el superior, "méximo
dolor imaginable”) o la escala de los vasos (5 vasos “llenos de dolor” en medida creciente
hasta llegar al 5° que esta completamente lleno) serfan mejor aceptadas por nifos pequenos.

Al acercarse a la adolescencia (a partir de los 11 anos), se ha sugerido que es mas
apropiado ofrecer instrumentos mas similares a los de los adultos: EVA horizontal y sus
adaptaciones. Sin embargo, se debe tener en cuenta que muchos adolescentes
prefieren las escalas gréficas por sobre las visuales anéalogas, aun cuando comprendan
y utilicen ambas escalas correctamente. En varios estudios se ha observado que
la EVA horizontal clasica es la de menor aceptacién entre nifios y adolescentes.
En cambio, laWord Graphic Rating Scale (una adaptacion de la EVA con 3 descriptores
de intensidad: poco, mediano e intenso) fue colocada en primer lugar en orden de
preferencias por un grupo de nifnos y nifias internados de 8 a 17 afios de edad.

La escala numérica verbal es de uso muy difundido. Es sumamente sencilla y facil
de reproducir (Se le dice al nifio o nifia: “Si 0 significa que no duele nada y 10 es el
maximo dolor imaginable, jcon cuanto calificarfas tu dolor?”). Las dos grandes
limitaciones son la necesidad de que los nifos y nifias conozcan los niimeros y la falta
de estudios extensos de validacién. Se ha propuesto que la inversién de la escala puede
resultar més interpretable para los nifios y nifias en edad escolar (10 = “no duele nada”
y 0= "el méximo dolor") dado que en la escuela el “10" se asocia a algo que estad muy bien.

Ademas de ser utilizadas como instrumentos de autorreporte, las escalas graficas
y las EVAs pueden ser completadas por padres y enfermeros. Si bien el grado de
correlacién con el autorreporte es moderado, estas mediciones pueden servir ya sea
como complemento del autorreporte o como valoraciones por proximidad cuando el

paciente no esta en condiciones de contestar por si mismo.



CUIDADOS PALIATIVOS: GUIA PARA EL MANEJO CLINICO 109

2_Multidimensionales

Adecuados para revelar la naturaleza de la experiencia dolorosa y los factores que
contribuyen a ella. Son Utiles para evaluaciones iniciales y cuando aparece un nuevo dolor.
Lamentablemente, existen pocos instrumentos multidimensionales para ninos y ninas.

La escala colorimétrica de Eland consiste en un dibujo de una silueta infantil (frente
y dorso) en la que el nino o nifa debe elegir los colores que para él representan distintos
grados de dolor, y luego pintar en la silueta “dénde y cuanto le duele”. Se ha utilizado a
partir de los 4 afos de edad. La métrica es de 0-3 lo que hace dificil comparar sus
resultados con otros instrumentos. Si bien es una escala ampliamente utilizada, se ha
cuestionado la hipétesis de que los colores efectivamente representen distintos niveles
de dolor.

El McGPQ (McGill Pain Questionnaire) fue desarrollado originalmente para adultosy
en funcion de ello se cuestiona su validez en pediatria. Existen varias versiones validadas
en idioma castellano.

El PPQ (Pediatric Pain Questionnaire) se basa en el McGPQ), pero esté destinado a
ninos con Artritis Reumatoidea Juvenil con dolor agudo y crénico. Mide tres dimensiones
en menores de 12 afos (sensorial, afectiva y evaluativa) y cinco en adolescentes
(influencias socioambientales y estatus funcional). Se obtienen reportes de padres vy
ninos. Se puede consultar en http://pedsgl.org (dentro del médulo reumatoldgico). Existe
una version en castellano.

EI APPT (Adolescent Pediatric Pain Tool) mide localizacién, intensidad vy cualidad del

dolor agudo en adolescentes. No existe version en castellano.

ESCALAS OBSERVACIONALES

Clasicamente se han usado pardmetros fisioldgicos (por ej. tensién arterial, frecuencia
cardfaca, cortisol plasmatico, oximetria de pulso) y conductuales (por ej. movimientos y
vocalizaciones) como indicadores de dolor en menores de 3 afos y en quienes tienen
dificultades para comunicarse. Tomados en forma aislada, ambos tipos de indicadores
son inespecificos y poco sensibles a las intervenciones (no se normalizan luego de
analgesia). Sin embargo, ciertos conjuntos de conductas (patrones) se asocian a la
presencia de dolor.

Se han descrito como indicadores de dolor agudo a gestos faciales, movimientos
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corporales y postura, vocalizaciones y llanto, grado de consolabilidad, posibilidad de
conciliar el suefo vy, actitud con el entorno. Las Ultimas tres parecieran ademas estar
presentes en el dolor persistente.

Los instrumentos asignan un puntaje a cada una de las conductas y crean una
categorfa que permite interpretar si el nifio manifiesta dolor leve, moderado o severo. El
instrumento que parece mas apropiado para el uso en cuidados paliativos es la escala
DEGR (Douleur Enfant Gustave-Roussy). Consta de 10 ftems (cada uno con puntos de O a
4) que miden tres dimensiones: signos directos de dolor, expresion voluntaria del dolor y
atonfa psicomotriz. Fue validada en nifos de 2 a 6 afos con dolor agudo y crénico por
cancer. Las caracteristicas destacadas de esta escala son la identificacion de la atonfa
psicomotriz como indicador de dolor crénico y la posibilidad de discriminar entre dolor

agudo y crénico. Se puede consultar en http://www.pediadol.org. No existe version en

castellano.

Otra escala que vale la pena sefalar es la UWCH Scale (Preverbal/Non-verbal
Assessment Tool). Se evaluaran sus propiedades simultdneamente en nifios y nifias
menores de 3 afos y en no-verbales de 2 a 16 anos. Incluye la evaluacion de dos
conductas relacionadas al dolor persistente (la relacion con el entorno y la capacidad

para conciliar el sueno). No existe version en castellano.

INSTRUMENTOS OBSERVACIONALES

Son escalas multidimensionales. Constituyen una herramienta Gtil para interpretar el
dolor en los menores de 3 afios y nifios o ninas con dificultades en la comunicacion. En
este Ultimo grupo, la tendencia es desarrollar cuestionarios que permitan identificar, en
cada paciente, conductas particulares asociadas al dolor. Esto permitira un seguimiento

personalizado, realizado de una manera sistemética.

OTROS SINTOMAS
Afortunadamente en los Ultimos afios se ha dedicado més atencién a la evaluaciéon de
sintomas distintos al dolor. Igual que con el dolor, serfa ideal utilizar una combinacién de

instrumentos multidimensionales (en la evaluacion inicial y cuando aparecen nuevos
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sintomas) e instrumentos més sencillos, unidimensionales (cuando es necesario el
monitoreo diario).

Sin embargo, todavia hay pocas escalas validas y confiables que evallen nauseas y
vomitos, disnea, tos, astenia, anorexia, sequedad de boca, disfagia, constipacion, prurito,
insomnio, trastornos del animo, la memoria o la concentracion, hipo, o disuria. En asma,
colitis ulcerosa y artritis reumatoidea juvenil, se desarrollaron instrumentos que valoran
el estado de salud y que suelen incluir la evaluacién de sintomas. Sin embargo, estas
experiencias no han sido adaptadas al campo de los cuidados paliativos. En cuanto a los
sintomas individuales, existe un instrumento validado para ninos y nifias con emesis
por quimioterapia: el indice de nausea y vomito de Rhodes. Es un instrumento
multidimensional que mide frecuencia y afliccién y demostré buena correlacion entre los
reportes de padres y los autorreportes.

Existen instrumentos que evallan varios sintomas simultdneamente. En el aiio 2000 se
desarrollé la version pediatrica de uno de ellos, el MSAS (Memorial Symptom Assessment
Scale). Son dos cuestionarios: uno para nifios y nina sde 7 a 12 afos (evalla 8 sintomas) y
otro para nifos y nifas de 10 a 18 afios (evalla 30 sintomas). Se trata de un instrumento
multidimensional (mide frecuencia, intensidad y afliccion por cada sintoma) con

propiedades psicométricas adecuadas. No hay hasta el momento versiones en castellano.

RESUMEN

Desde que nacen, los nifios y nifas, tienen la capacidad de padecer sintomas, que
pueden ser medidos y monitoreados como parte del proceso de atenciéon. Una
evaluacion normada permite controlar, al menos en parte, la subjetividad del evaluador
y arribar a conductas terapéuticas mas consistentes.

Si bien no existe el instrumento ideal, al seleccionar una escala es Util tomar en
cuenta la poblacién blanco, criterios de utilidad clinica, practicidad y las propiedades
psicométricas conocidas. La sistematizaciéon del proceso de evaluacién aportara datos
que ayudaran a construir herramientas vélidas y confiables y permitird atender mejor a

las necesidades de los nifios y niflas con enfermedades que amenazan o limitan la vida.
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