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RESUMEN.

A pesar de que los avances tecnolégicos y médicos han mejorado los diagndsticos prenatales y los
limites de viabilidad (23-24 semanas de gestacion), los primeros 28 dias de vida siguen siendo los
mas vulnerables para la sobrevida de los nifios. Un nimero significativo de recién nacidos se ven
afectados por condiciones que limitan o amenazan la vida y cuando la prolongacion de la
supervivencia ya no es un objetivo, o el pronéstico es incierto, es esencial un plan de atencion

centrado en la comodidad del recién nacido.

Aproximadamente dos tercios de todas las muertes infantiles suceden antes de la edad de un afio y
ocurren en el periodo neonatal. Las principales causas de mortalidad neonatal son:; prematuros (28%),

infecciones (26%), asfixia (23%) y malformaciones congénitas (8%).

Un numero significativo de recién nacidos se ven afectados por condiciones que limitan o amenazan
la vida y cuando la prolongacién de la supervivencia ya no es un objetivo, o el pronostico es incierto,

es esencial un plan de atencién centrado en la comodidad del recién nacido.

Los Cuidados Paliativos (CP) representan una atencion integral tanto para el neonato como para su
familia, atencion en el manejo del dolor y otros sintomas, y atencion psicoemocional, social y

espiritual, con el fin de afirmar la vida y evitar el sufrimiento.

El acceso a los Cuidados Paliativos son una obligacion legal reconocida por las convenciones de las
Naciones Unidas y ha sido reclamado como un derecho por parte de asociaciones internacionales,
basandose en el derecho a la salud fisica y mental del mas alto nivel. La Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) en su 672 asamblea mundial de la salud determiné que se deben incluir los CP en los

Sistemas Nacionales de Salud.

En México falta de informacidn y estudios sobre los CP en este grupo de edad, lo que demuestra la
necesidad de mas investigacion. Por lo tanto, conocer cuéles son las patologias amenazantes o
limitantes para la vida mas frecuentes que ingresan a nuestro servicio de cuidados intensivos
neonatales, esta informacion nos puede ayudar a establecer de forma formal un equipo de CP para
brindar una mejor atencion y asi una mejor calidad de vida no solo para el neonato en términos de
provision de cuidado, sino también a sus familias que requieren un apoyo integral. Por lo que le
objetivo de este estudio es identificar la prevalencia de las patologias mas comunes que requieren de

cuidados paliativos.

Vi



Objetivo: Identificar cuales fueron son principales causas de morbilidad y de defuncidon en la unidad
de cuidados intensivos neonatales y asi conocer cuales son las patologias que fueron susceptibles a
recibir atencion paliativa

Material y métodos: Prevalencia (Observacional, Descriptivo y Retrospectivo)

Palabras Clave: Neonato, Cuidados Paliativos, Enfermedades amenazantes para la vida,

Enfermedades Limitantes Para la Vida.
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MARCO TEORICO.

Los cuidados paliativos pediatricos, desde la perspectiva de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), constituyen "un enfogque que mejora la calidad de vida de los pacientes y familias que afrontan
una enfermedad que amenaza la vida de un nifio, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento”.
(14) Son una forma de atencion clinica disefiada para anticipar, prevenir y tratar el sufrimiento fisico,
psicoldgico, social y espiritual, y comparten una forma de aproximacion semejante para todas las
edades, desde la etapa prenatal hasta la ancianidad, presentando al mismo tiempo especificidades
propias en cada momento. (2,3)

La historia de los Cuidados Paliativos se remonta a los afios 60, cuando en Inglaterra se abrieron las
puertas del St. Christopher’s Hospice, una institucion dedicada a brindar cuidados de todo tipo a
pacientes prontos a morir y a sus familias; desde entonces se ha reconocido el CP como una
especialidad independiente, y, como tal, ha ido evolucionando con el pasar de los afios. Los primeros
desarrollos dentro de esta especialidad tuvieron lugar cuando, en el cuidado intensivo de los neonatos
prematuros, se utiliz6 por primera vez la ventilacién de presion positiva intermitente para el manejo
del sindrome de estrés respiratorio. (9) El verdadero reto para el profesional de la salud de esa época
era discernir cuéles pacientes debian recibir esta y otras medidas intensivas y cuéales no. A aquellos
que, por larazén que fuese, no eran candidatos para recibir medidas avanzadas para prolongar la vida.
se les brindaba un manejo orientado a mejorar su confort antes de morir. Este tltimo, justamente, mas

adelante seria entendido como cuidado paliativo pediétrico. (17)

En los afios 80 dos grandes eventos enmarcaron el inicio de una nueva era en el cuidado del paciente
pediatrico préximo a morir. EI primero de ellos fue la aparicién de las 6rdenes de no reanimacion, lo
cual, a la vez que generé un amplio debate sobre el derecho de los padres en las decisiones que
involucran a sus hijos, sirvié como puerta de entrada para el debate médico y ético para determinar a
qué personas se les debia dar un manejo paliativo y como debian ser tratadas. EI segundo evento fue
en 1982 con el nacimiento del bebé Doe, quien padecia trisomia 21 y atresia esofagica asociada a
una fistula traqueoesofagica. En este caso, la familia y los médicos tratantes tomaron la decision de
no operarlo, solo recibi6é sedaciéon y manejo analgésico hasta su muerte, a los seis dias de su
nacimiento, generando una gran polémica en Estados Unidos, derivando el acto legislativo Ilamado
“Baby Doe Rules”, que buscaba proteger a los neonatos con discapacidades de la discriminacion. En
ese momento hubo gran oposicidn hacia estas nuevas leyes por parte de profesionales en ética médica,
quienes dentro de sus argumentos ofrecian ahora una definicion més clara del cuidado paliativo

peditrico, dando lugar a una nueva polémica: ¢ Cuales serian los limites entre un proceso legal entre



los padres del menor y profesionales médicos con respecto a una decisién de esta indole con efecto

de prolongar la vida del paciente? Esta pregunta sigue siendo motivo de debate. (9)

Durante las ultimas décadas, se ha tomado mayor conciencia sobre la importancia del CPP, asi como
sobre los beneficios que trae para pacientes y familias. Por ende, cada vez méas grupos alrededor del
mundo dedican tiempo y esfuerzos al desarrollo de guias y protocolos de CPP para el manejo integral
de pacientes con enfermedades terminales o potencialmente fatales por parte del equipo médico
tratante y de los familiares (1,17,25).

Los equipos de obstetricia y neonatologia afrontan a diario el cuidado de fetos y recién nacidos (RN)
que falleceran en horas, meses o afios, sin llegar a la vida adulta. Aunque la atencién al paciente
terminal se ha orientado inicialmente a la poblacion adulta, en la Gltima década ha crecido la
conciencia de que hay nifios que muchas veces afrontan el final de la vida sin recibir cuidados

adecuados. (2)

En la esfera de los cuidados paliativos, la poblacion pediatrica es incluso mas compleja que la
poblacién adulta en términos de autonomia del paciente y entorno familiar. (14) Los pacientes
pediatricos son una poblacion vulnerable por su propio neurodesarrollo. Ante la hospitalizacion y la
enfermedad terminal manifiestan diferentes formas de respuesta, dependiendo de su edad cronolégica
y mental le daré significado a estas situaciones, por lo tanto, los cuidados al final de la vida son una
pequefia pero muy importante parte del cuidado paliativo en edad pediéatrica, ya que la capacidad de
los nifios para entender y reconocer que es la muerte depende de su nivel de desarrollo y los recién

nacidos no tiene la capacidad cognitiva de la muerte. (10, 20)

En los ultimos afios la necesidad de atencion de cuidados paliativos se ha incrementado debido a los
avances tecnoldgicos que han mejorado los diagndsticos prenatales y los limites de viabilidad (23-24

semanas de gestacion). (8)

Los primeros 28 dias de vida —periodo neonatal — son los mas vulnerables para la sobrevida de los
nifios, teniendo principalmente un origen obstétrico, por una pobre salud materna, inadecuada
atencion materna, mal manejo de complicaciones durante el embarazo y parto, mala higiene durante
el parto y en las primeras horas de vida y ausencia de cuidados del recién nacido. (26)

La mortalidad neonatal se define como la muerte en los primeros 28 dias de vida. (4)



A nivel Mundial la mortalidad neonatal ha disminuido de 36 muertes por 1,000 nacidos vivos en
1990 a 19 muertes por 1,000 nacidos vivos en el 2015 , el decremento ha sido méas lento en la
mortalidad neonatal en comparacion con la post-neonatal. (26). En todo el mundo se estima que mas
de 56.8 millones de personas requieren cuidados paliativos cada afio. Incluidos 31.1 millones antes
del final de la vida y 25.7 millones cerca del final de la vida. La mayoria, el 67.1% son adultos
mayores de 50 afios y al menos el 7% son nifios. El nimero total mundial estimado de nifios que
necesitan cuidados paliativos en 2017 fue de casi 4 millones. La condicion de enfermedad que genera
mayor necesidad de cuidados paliativos a nivel mundial se encuentra: los nifios es el VIH / SIDA
(29,6%), seguida del parto prematuro y traumatismo del nacimiento (17,7%), anomalias congénitas
(16,2%) vy lesiones (16%). (16)

La tasa de mortalidad neonatal en México ha disminuido de 15.7 defunciones por cada mil
nacimientos en 1980 a 9 defunciones por cada mil nacimientos en 2011, siendo las principales causas
de mortalidad neonatal en nuestro pais: prematuros (28%), infecciones (26%), asfixia (23%) y
malformaciones congénitas (8%). (26)

En México 610,319 personas necesitan atencién Paliativa, y solo el 3% de esa poblacidn la recibe,
basados en la estadistica de pacientes adultos, de la atencién peditrica incluida la neonatal se

desconoce cifras exactas. (5)

En nuestro pais los Derechos Humanos de nifias, nifios y adolescentes estan previstos en la
Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, en los tratados internacionales y en las demas
leyes aplicables, esencialmente en la Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN) y en la Ley
General de los Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes, ordenamientos en los que se les reconoce
como titulares de derechos. Es imprescindible que el equipo terapéutico de cuidados paliativos en
pediatria esté capacitado para identificar las necesidades a cubrir y resolver las maltiples situaciones
que se presenten, mediante intervenciones de probada eficacia, protocolos estandarizados de manejo
y criterios uniformes de actuacién; de manera que el paciente reciba atencion adecuada y de calidad.
El eje rector de la toma de decisiones en pediatria se centra en el mayor bienestar del menor. En esta
situacion, la integracién de un diagndstico clinico y de un prondstico son indispensables, sin embargo,
el reto para el personal de salud es poder ofrecer al paciente pediatrico y su familia, equilibrio entre
las diferentes opciones terapéuticas posibles a lo largo de la evolucién de la enfermedad, el impacto

en calidad de vida del paciente y las preferencias del menor y su familia. (16)
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La OMS y el Fondo Internacional de Emergencia de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF),
definen los cuidados paliativos pediatricos como el cuidado activo y total del cuerpo, mente y espiritu
del nifio con enfermedad que amenaza y/o limita su vida; estos cuidados deben: (16)

- Comenzar desde el momento del diagndstico junto con el tratamiento curativo, si éste existe;

- Incluir todos los cuidados de confort hacia el paciente;

- Valorar y realizar el tratamiento escalonado del dolor y otros sintomas molestos;

- Incluir un contacto temprano con el nifio y la familia;

- Brindarse independientemente del prondstico a corto plazo;

- Realizarse de preferencia mediante un equipo multidisciplinario;

- Incluir al nifio y la familia en la toma de decisiones;

- Usar los recursos disponibles en la comunidad;

Ofrecerse en todos los escenarios de atencion: hospitalario, ambulatorio, domiciliario, y seguimiento
en el duelo. (9,16)

En la NORMA Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, de Criterios para la atencion de enfermos
en situacién terminal a través de cuidados paliativos define cuidados paliativos como al cuidado
activo y total de aquellas enfermedades que no responden a tratamiento curativo. El control del dolor,

y de otros sintomas, asi como la atencion de aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales. (15)

La Asociacién Americana de Pediatria y la Sociedad Europea de Cuidados paliativos, definen a los
cuidados paliativos como el cuidado activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio y su familia.
(21)

El objetivo de los CPP es promover la mejor calidad de vida posible para todo feto o RN con
enfermedad limitante 0 amenazante de la vida y para sus familias, desde el diagnéstico (muchas veces
intraltero) hasta el fallecimiento y el duelo. Se trata de una atencion integral y coordinada que puede
extenderse dias, meses 0 afios, muchas veces asociada al tratamiento especifico de la enfermedad.
(2.3)

Los Neonat6logos se enfrentan mas frecuentemente que otros médicos a los cuidados paliativos ya

que el 67% de las muertes infantiles ocurren en el primer mes de vida y el 51% de las muertes

hospitalarias ocurren en nifios menores de 1500 gramos en los primeros tres dias postnatales. (8)
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Numerosos estudios han explorado el trauma emocional y psicolégico de las familias que pasan
tiempo en la UCIN. No es raro que los padres de bebés hospitalizados en la UCIN experimenten un
trastorno de estrés postraumatico (TEPT). (4) Si bien algunas familias optan por un enfoque de
medidas de comodidad para el cuidado en el hogar, la mayoria de las muertes neonatales ocurren en

la unidad de cuidados intensivos neonatales (UCIN). (6)

La UCIN es un lugar disefiado para atender a los recién nacidos prematuros y con alguna morbilidad.
Desde que se instituyo la primera unidad de cuidados intensivos neonatales en Estados Unidos, en
1960, la mortalidad neonatal ha bajado 4 veces. La Academia Americana de Pediatria ha designado
4 niveles de cuidados para los recién nacidos: Nivel I: crecimiento y desarrollo para recién nacido
sanos. Nivel 2: cuneros de cuidados intermedios, atienden a recién nacidos que no requieren cuidados
criticos, pero necesitan soporte extra para sus funciones basicas. Nivel 3y 4: cuidados intensivos para
padecimientos con mayor severidad y soporte de necesidades basicas. (5)

Un numero significativo de recién nacidos se ven afectados por condiciones que limitan o amenazan
la vida y cuando la prolongacion de la supervivencia ya no es un objetivo, o el prondstico es incierto,
es esencial un plan de atencion centrado en la comodidad del recién nacido. Los cuidados paliativos
neonatales ofrecen un plan de eleccién para mejorar la calidad de vida en los pacientes en quienes se
hizo deteccidon prenatal de anomalias congénitas con una esperanza de vida corta o aquellos recién
nacidos ingresados en la UCI neonatal en estado critico que se enfrentan a prondsticos fatales; sin
embargo, no existe un estandar actual basado en la evidencia de los cuidados paliativos para esta
poblacién. (27)

La atencion neonatal al final de la vida es fundamental para el paciente, los padres y los proveedores.
Ya sea que la necesidad de atencidn al final de la vida sea el resultado de un enfoque de solo medidas
de comodidad, del resultado de la redireccion después de una prueba de terapia o el resultado final a

pesar de las intervenciones médicas invasivas maximas. (6)

Los CPP tienen, como objetivo, no ayudar a morir a los RN, sino ayudarles a vivir el final de su vida,
optimizando su calidad de vida y la de sus familias. Mejoran la calidad de vida de los pacientes y sus
familias no solo al final de la vida, sino en las distintas fases de la enfermedad. (2) Es dificil establecer
una definicién precisa de los cuidados paliativos (CP) que incluya a todos los nifios que los necesiten,
y que proporcione normas internacionales para su aplicacion, ya que cada pais tiene modelos

sanitarios diferentes en recursos, modelos de atencion, filosofias, cultura, politicas, normas juridicas,
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etc. La AAP, en el afio 2000, define un modelo integrado de CP. Los componentes de éstos se ofrecen
en el diagnostico y contintan a lo largo de la enfermedad, sea el resultado la cura o la muerte del
nifio. Este tipo de manejo se basa en el modelo de Frager, en el que méas que adoptar el significado
de CP (aliviar sin curar), se adopta un modelo mas amplio y 0til, que significa aliviar y mitigar los
sintomas fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales. Plantea que todos los profesionales de la salud
que asisten nifios deberian contar con los conocimientos, actitudes y destrezas basicas para ofrecer
una atencioén en clave de CP a quienes lo necesiten, en todos los escenarios de atencion, en forma
personal o en equipo para poder mejorar la Calidad de vida estos pacientes, actuando de acuerdo con
sus objetivos, expectativas y creencias, en el contexto de sus relaciones familiares y sociales. (13, 19)

Se entiende como nifio pasible de cuidados paliativos a todos aquellos portadores de enfermedades o
condiciones de salud que amenazan y/o limitan su vida. Una enfermedad que limita la vida se define
como una situacion en la que la muerte prematura es lo usual, aunque no necesariamente inminente.
(15)

Se describen 2 tipos de modelos de cuidados paliativos neonatales: integrativo y consultivo. (23)

El modelo integrativo puede ser aplicado temprana o tardiamente segun lo requiera el paciente, ya
sea que se diagnostique una enfermedad incompatible con la vida al nacimiento o que ocurra un
empeoramiento de la enfermedad y esta se convierta en una condicién intratable. En este modelo
podemos iniciar antes del nacimiento y continuar mas alla de la UCIN. Los cuidados paliativos
pueden darse junto con esfuerzos curativos o tratamientos para extender la vida. Por otro lado, el
modelo consultivo los especialistas de la medicina paliativa son Interconsultantes y proporcionan un
consejo experto sobre pacientes a quienes el equipo médico ha identificado que tiene la necesidad de
cuidados paliativos o a nifios que han sido identificados de alto riesgo por su pobre pronéstico. Los
Interconsultantes de medicina paliativa pueden enfocarse a ciertos aspectos del cuidado como manejo
de sintomas, necesidad de resucitacion, continuar con la terapia intensiva, establecer comunicacion

del grupo médico y sus familias, apoyo espiritual y establecer “cuidados de paciente terminal. (23)

Dos grupos de patologias de diagndstico prenatal o posnatal requieren CPP:

- Las enfermedades limitantes de la vida.

- Las amenazantes de la vida. (2)
Los cuidados paliativos comienzan en el diagnostico de la enfermedad amenazante o limitante para
la vida mediante el enfoque paliativo. Con el enfoque paliativo, el pediatra debe aceptar la

irreversibilidad del proceso del paciente y la posibilidad de fallecimiento como acontecimiento
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natural, sin privar al paciente de lo que necesita para estar bien. El enfoque paliativo debe ser ofrecido
por todos los médicos pediatras y subespecialistas involucrados en la atencion del nifio, nifia y
adolescente. Algunos especialistas pediatricos atienden a un mayor nimero de pacientes al final de
su vida, al ejercer su trabajo en especialidades como la Neonatologia, Cuidados Intensivos, Oncologia
o Neurologia. En estas situaciones, los cuidados paliativos generales permiten optimizar el control de
sintomas, atender a la familia para mejorar la toma de decisiones y facilitar su adaptacion al duelo.
(16)

A.- Enfermedades amenazantes para la vida (EAV): Definidas como aquellas en las cuales existe el
riesgo de morir. EIl s6lo hecho de padecer una EAV no define la necesidad de cuidados paliativos.
Para cada nifio ésta dependera del desarrollo particular de la EAV y del contexto familiar y social.
Por tanto, esta categorizacion resulta de poca ayuda a la hora de planificar acciones sanitarias, a pesar
de que la Organizacién Mundial de la Salud recomiende el abordaje multidisciplinar desde el
diagndstico de la enfermedad. (16)

Patologias mas representativas, prematuridad extrema Ciertas cardiopatias congénitas Hernia
diafragmaética congénita severa. Se administran tratamientos de soporte vital. Riesgo de secuelas
graves si sobreviven. Los cuidados paliativos pueden ser necesarios durante la crisis aguda, y siempre

que el tratamiento fracase. (2)

B.- Enfermedades limitantes para la vida (ELV): se trata de una patologia que, no tiene posibilidades
razonables de curacidn, es progresiva y se prevé que ocasionara una muerte prematura, sin embargo,
a pesar del pronéstico sombrio de la enfermedad a mediano y largo plazo, el paciente alin se encuentra
en buenas condiciones médicas generales. (16)

Se pueden distinguir tres subgrupos:

1. Enfermedades que implican el fallecimiento antes del nacimiento o en los primeros dias de
vida (por ejemplo, anencefalia, agenesia renal bilateral, edad gestacional menor de 23 SDG al nacer).
Se ofrecen CPP desde el momento del diagnostico, que en el caso de algunas malformaciones puede
ser el primer trimestre de embarazo. (2)

2. Enfermedades progresivas, que lentamente producen el deterioro del paciente hasta su
fallecimiento meses o afios después (por ejemplo, algunas enfermedades neuromusculares, asi como
ciertas enfermedades metabolicas). En estos casos puede haber un tratamiento curativo que se solape

temporalmente con la atencién paliativa. (2)
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3. Enfermedades no progresivas, que son irreversibles y determinan una grave discapacidad.
Estas patologias suponen una gran susceptibilidad a padecer complicaciones de la salud (por ejemplo,
paralisis cerebral severa producida por diferentes causas, trisomias 13 y 18 sin malformaciones graves
asociadas). En estos casos, los CPP se asocian a otros tratamientos que tienen como objetivo
prolongar la vida. A medida que la situacion del paciente se deteriora y se producen complicaciones,

la atencion paliativa adquiere un papel mas determinante en los cuidados del paciente y su familia.

)

Con el objetivo de sistematizar la atencién paliativa, en nuestro pais , en el Diario Oficial de la
Federacion el Acuerdo por el que se declara la obligatoriedad de los esquemas de manejo integral de
cuidados paliativos, asi como los procesos sefialados en la Guia del Manejo Integral de Cuidados
Paliativos en el Paciente Pediatrico, publicado en el 2016 (Gltima modificacion, DOF 13/09/22), se
describen las categorias de las enfermedad limitantes para la vida y amenazantes para la vida, en las
cuales se pueden agrupar las patologias susceptibles de recibir cuidados paliativos.(11)

El diagnosticoes  solo parte del proceso, el espectro de las enfermedades, la severidad de
la enfermedad, las complicaciones subsecuentes y las necesidades del paciente y su familia deben
de considerarse siempre.

Grupo 1.

Enfermedades amenazantes para lavida para las cuales el tratamiento curativo es posible,
pero puede fracasar.

Ejemplo: el cancer, algunas insuficiencias organicas susceptibles del trasplante.

Grupo 2.-

Enfermedades donde la muerte prematura es inevitable, los tratamientos intensivos pueden prolonga
r la calidad de vida y permitir participar en actividades de la vida diaria.

Ejemplo: fibrosis quistica, distrofia muscular.

Grupo 3.-Enfermedades progresivas sin opciones de tratamiento curativo, donde el tratamiento es
exclusivamente paliativo y puede proporcionarse durante varios afos.

Ejemplo: Mucopolisacaridosis.

Grupo 4.-Enfermedades irreversibles, pero no progresivas, que causa severas  discapacidades
haciendo al paciente mas susceptible a complicaciones médicas y provocando la muerte prematura.

Ejemplo: paralisis cerebral infantil. (11)

El éxito de un equipo de CPP radica en su capacidad para detectar lo bastante oportuno los sintomas

y situaciones emocionales y sociales que rodean al paciente que cursa con una enfermedad
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amenazante o una enfermedad limitante para la vida, principalmente en el final de esta, esto se logra
a través de una evaluacion integral, sistematica y dinamica del menor y su entorno. (16) Deben de ser
proporcionados por un equipo interdisciplinario que incluye médicos (obstetras, neonatélogos,
médicos especializados en cuidados paliativos), enfermeras, matronas, trabajadores sociales,
psicologos y otros profesionales segln la patologia. Aunqgue la atencion domiciliaria supone un
impacto positivo en la calidad de vida, es habitual que los RN fallezcan en las unidades de
neonatologia. El establecimiento de circuitos asistenciales estructurados y protocolos de actuacion
clinica son herramientas esenciales. (1,2, 9)

La atencion paliativa se basa en la administracion de tratamientos farmacoldgicos, planificacion de
estrategias terapéuticas incluyendo rehabilitacion fisica, cuidados de enfermeria, la atencion
psicoldgica, espiritual y otras terapias. Incluye la atencién de las necesidades sociales, educativas y
espirituales de forma adaptada a las necesidades de cada paciente en cada momento de su vida. (16,9)
Tras el nacimiento, la valoracidn sistematica por parte de profesionales y padres permitira reconocer
adecuadamente los numerosos sintomas que aparecen e inciden directamente en el confort de los

recién nacidos, entre los que destacan el dolor, la disnea y la debilidad. (1)

Los padres de recién nacidos en fin de la vida estan en duelo por la pérdida de su bebé incluso antes
de que ocurra la muerte, notan que cuando las metas han pasado a la atencion al final de la vida, les
preocupa que su hijo experimente dolor y sufrimiento fisico. Los sintomas experimentados durante
el cuidado al final de la vida que pueden ser aplicables a la poblacién neonatal incluyen agitacion,
disnea, neuroirritabilidad, dolor y aumento de las secreciones. Es razonable asociar signos fisicos de

aumento del trabajo respiratorio y taquipnea con la experiencia subjetiva de disnea. (6)

La piedra angular en los Cuidados Paliativos hace referencia al control del dolor y otros sintomas
fisicos. Las bases para el manejo de sintomas en la poblacion pediatrica, es muy similar a la de los
adultos, sin embargo, guarda algunas particularidades con respecto al adulto, como son el estado de
maduracion y desarrollo del nifio, las diferencias de absorcién y metabolismo de los medicamentos,
sobre todo en los primeros seis meses de vida. Para favorecer la calidad de vida tanto del nifio como
de su familia, es imprescindible llevar a cabo un impecable manejo de sintomas, siempre teniendo en
cuenta el estado del paciente, la progresion de la enfermedad y los recursos disponibles en cada
familia. (9, 16)
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El dolor es uno de los sintomas més frecuentes. Se ha demostrado la utilidad de monitorizar su
intensidad y su evolucién mediante escalas validadas para el periodo neonatal. Segun su intensidad,
esta indicado tratarlo con medidas no farmacoldgicas y/o farmacoldgicas, habitualmente sacarosa,
paracetamol, morfina y fentanilo. La analgesia debe pautarse segun la vida media del analgésico para
evitar que reaparezca el malestar entre dosis. La forma de administracién preferible es la via oral v,
si no fuera posible, la endonasal; la subcutanea se utiliza excepcionalmente; la intravenosa se

considera si esta canalizada previamente. (1,2)

El dolor, definido como una sensacion desagradable que resulta en incomodidad y angustia, es
comunmente experimentado por pacientes pediatricos en los Gltimos dias de vida. (13).

La etiologia y el grado de dolor experimentado pueden variar mucho. Es importante saber que existen

diferentes tipos de dolor: (5,13)

- El dolor nociceptivo: es el resultado del dafio o la inflamacion de los tejidos y puede ser somatico,
localizado en una regidn especifica, o visceral, que afecta a los 6rganos internos. (5,13)

- El dolor neuropaético es el resultado del dafio o la irritacion de los nervios. (5,13)

Identificar el tipo de dolor que estd ocurriendo y comprender la etiologia y el mecanismo subyacente
puede ayudar a dirigir enfoques terapéuticos mas efectivos. A las 20-22 semanas de gestacion, los
fetos han desarrollado sus sensores de dolor periféricos y se ha producido la migracién neuronal de
la via ascendente para conectarse con el tdlamo y la corteza sensorial. El sistema nervioso periférico
y la médula espinal estan bien desarrollados a las 30 semanas de gestacion. Las vias descendentes se
desarrollan mas tarde. Esto indicaria que los recién nacidos de tan solo 22 semanas de gestacion tienen
la misma cantidad de receptores del dolor que un adulto en un area de superficie mucho mas pequefia

y sin el desarrollo completo de las vias inhibitorias. (5,13)

Cuando se trata el dolor y la incomodidad, es imperativo contar con un método de evaluacion del
dolor, un medio confiable para documentar dicha evaluacion y un mecanismo para comunicar los
niveles de dolor en un paciente a otros cuidadores. Para el paciente no verbal, esto es particularmente
dificil. (19) Carter describe extensamente las diversas herramientas de evaluacién del dolor
disponibles para los recién nacidos y concluye que la evidencia no permite recomendar una
herramienta especifica, pero que es pertinente usar una herramienta validada. Una herramienta ideal
es aquella que esta validada tanto en prematuros como en recién nacidos a término para el dolor

subagudo y cronico. Dados los desafios de evaluar el dolor en los recién nacidos, las herramientas
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solidas combinan datos fisioldgicos y de comportamiento en la evaluacion. Las herramientas comunes
de evaluacién del dolor adecuadas para esta poblacion son COMFORTneo, CRIES (llanto, necesidad
de méas oxigeno, aumento de los signos vitales, expresiones, insomnio), N-PASS (escala de dolor,
agitacion y sedacion neonatal), NIPS (escala de dolor infantil neonatal) y PIPP (Premature Infant Pain
Profile).(6,9)

Las secreciones excesivas no se ven con tanta frecuencia, pero se pueden experimentar si el recién
nacido no puede tragar con eficacia. Esto puede ser el resultado del proceso de la enfermedad
subyacente o de la disminucion general del tono, el estado de alerta y la actividad durante el proceso
de muerte. Si bien existe un cuerpo de evidencia y orientacién para el tratamiento de los sintomas al
final de la vida en adultos y adolescentes, hay datos limitados para los recién nacidos. Como resultado,
existe una gran variabilidad en el manejo farmacoldgico y no farmacoldgico de los sintomas al final
de la vida de los recién nacidos. Si bien existe variabilidad, es importante que los sintomas, incluido

el dolor, se aborden tanto con medios farmacoldgicos como no farmacolégicos. (6)

Manejo farmacoldgico.

Los proveedores han dudado en administrar medicamentos, especificamente opioides y
benzodiazepinas, por temor a que aceleren la muerte. Esta preocupacién de proporcionar
medicamentos que tienen depresion respiratoria como efecto secundario en un recién nacido
médicamente fragil ha llevado a un tratamiento inadecuado de los sintomas. Multiples estudios han
demostrado que la administracion de opioides y sedantes en dosis adecuadas para tratar los sintomas
al final de la vida no acelera la muerte, conlleva poco riesgo de depresion respiratoria y aumenta la
comodidad percibida durante el proceso de morir. Las clases tipicas de medicamentos utilizados son
opioides, benzodiazepinas, antipiréticos, anticolinérgicos, diuréticos, hipnoticos y anticonvulsivos.
La mayoria de los estudios en neonatos se limitan a la administracion intravenosa en un entorno
hospitalario. (6,9)

Los agonistas adrenérgicos alfa 2, la clonidina y la dexmedetomidina, tienen propiedades analgésicas
y sedantes, son bien toleradas y tienen un efecto minimo sobre el impulso respiratorio. Como
resultado, pueden causar fiebre, taquicardia y otros sintomas fisiolégicos. En dosis adecuadas, estos
efectos secundarios se pueden minimizar y el efecto de la anhidrosis puede ser beneficioso,
reduciendo la cantidad de secreciones. Sin embargo, es importante tener en cuenta que hay poca
evidencia de que la terapia farmacoldgica sea efectiva para el manejo de la secrecién durante el
proceso de muerte. Los anticonvulsivos pueden ser eficaces en el tratamiento de la agitacion o la

neuroirritabilidad. Las benzodiazepinas se usan comdnmente en neonatos con fines sedantes y no
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tienen propiedades analgésicas, en la atencién al final de la vida, se pueden usar para tratar la agitacion
y la disnea. Los inhibidores de la enzima ciclooxigenasa-2, el paracetamol y los farmacos
antiinflamatorios no esteroideos, han sido bien estudiados en la poblacién neonatal y, como resultado,
se han utilizado para tratar la fiebre y el dolor leve, 0 como adyuvante para los planes de tratamiento
del dolor. Los opioides son una clase de medicamentos que tienen propiedades analgésicas y sedantes
efectivas y se usan facilmente en neonatos. Se usan mas comdnmente y son mas efectivos en el
tratamiento del dolor, la disnea y la agitacion durante el proceso de muerte. Uno de los primeros
estudios que analizo las practicas en torno a la atencion al final de la vida neonatal revisé las muertes
durante un periodo de 3 afios en la UCIN secundarias a la retirada o retencion de intervenciones
médicas invasivas. Ocho por ciento de los recién nacidos recibieron analgesia opioide. Cuando la
atencion se redirigio en el contexto de sufrimiento percibido o con anomalias congénitas o quirurgicas
importantes, tenian mas probabilidades de recibir opioides, mas cominmente morfina o fentanilo.
Los estudios no han demostrado que una infusion continua de morfina sea superior a la dosificacion
programada intermitente para controlar sintomas dolorosos en los recién nacidos, aunque en términos
précticos el uso de dosificacion intermitente puede ser mas conveniente tanto para el personal como

para las familias en ese momento. (6)

Manejo no farmacoldégico.

Preparar a la familia sobre qué esperar durante el proceso de muerte ayuda a aliviar la ansiedad de los

padres. Los proveedores deben preparar a las familias para el proceso de morir con conversaciones

claras y honestas, sabiendo que las familias querran diversos grados de informacion sobre los cambios

fisioldgicos. Al comprender los cambios que pueden ocurrir y asi sentirse mas preparados para la

muerte, tienen menos duelo y estan mas satisfechos con la atencion que recibid su hijo. Se sabe que

la interaccion piel con piel disminuye el dolor, mejora la dificultad para respirar y tiene efectos

psicosociales positivos. (6,19)

Algunas pautas para lograr un estado de confort para los recién nacidos tratados con cuidados

paliativos neonatales, documentadas son:

Alivio de molestias / Dolor:

- Evaluacion de la dificultad respiratoria (hambre, agitacion, aumento del esfuerzo respiratorio,
jadeo).

- Eluso de estrategias no farmacoldgicas entre paréntesis vias respiratorias superiores conduccion
suave posicionamiento o tratamiento farmacoldgico morfina fentanilo.

Vinculacion:

- Cuidado de la piel con piel
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- Brindar a los padres la oportunidad de atender las necesidades de su bebé (amamantamiento
biberdn nutricidn a través de la sonda gastrica cambio de pafial bafio, etc.).

- Brindar a los padres la oportunidad de ayudar con las necesidades médicas de su bebé (toma de
temperatura succionar etc.)

- Se debe de proporcionar un espacio privado.

- En caso de no estar miembros de la familia disponible en neonato estarad a cargo del personal
sanitario o voluntarios capacitados.

Mantenimiento de la temperatura corporal:

- Cuidado piel con piel.

- Ambiente célido ld&mparas de calor mantas etc.

Alivio del hambre/sed:

- Alimentacion (lactancia materna)

- Uso de sonda nasogastrica.

Para el cuidado de recién nacidos con condiciones que limitan la vida siendo el principal objetivo de

la atencion es lograr un estado de comodidad mediante la satisfaccion de las necesidades basicas del

neonato y de la familia. (27)

Siempre que sea posible se acuerda y documenta con los padres un plan de cuidados, adecuado a la
legislacion vigente y siguiendo los estandares de cuidados profesionales vigentes. Este plan se revisa
sistematicamente y siempre que haya un cambio significativo en la evolucién clinica. Los padres
junto con los profesionales son responsables de tomar decisiones segtn el criterio del “mejor interés”
del feto o recién nacido, y de velar por sus derechos. El pronéstico debe ser seguro, debe haber
evidencia de sufrimiento indebido y los padres deben dar su consentimiento. Cada individuo merece
gue se aborden sus sintomas para que puedan tener un proceso de muerte lo mas pacifico posible.
(1.6)

Se define como Plan de cuidados paliativos, al conjunto de acciones indicadas, programadas y
organizadas por el médico tratante, complementadas y supervisadas por el equipo multidisciplinario,
las cuales deben proporcionarse en funciéon de su padecimiento especifico, otorgando de manera

completa y permanente la posibilidad del control de los sintomas asociados al mismo. (15)

En los paises de primer mundo, en el 87% de los nifios que mueren en la UCIN se discuti6 el caso en
relacion con las decisiones al final de la vida y la intervencion terapéutica, Sin embargo, en paises

latinoamericanos esto no ocurre. Debido a los avances de la ciencia y la tecnologia en los ultimos
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50 afios, muchos nifios con enfermedades raras y complejas, tales como malformaciones congénitas
y prematuridad estan logrando mayores tasas de supervivencia. Sin embargo, las morbilidades con
consecuencias para la vida futura van aumentando progresivamente. La cultura occidental tiene
dificultades para afrontar la muerte, especialmente la muerte de los nifios. Para la familia, la pérdida
de un hijo tiene mayor impacto que la pérdida de un miembro adulto. Como para el equipo médico,
es comun que un pronostico fatal lleve a una sensacion de fracaso. Cuando se acerca la muerte de un
hijo, surgen conflictos y es necesario discutir cuestiones legales y éticas. Los cuidados paliativos son
muy importantes en este delicado contexto, ya que busca mejorar la calidad de vida de los pacientes
que enfrentan enfermedades que amenazan o limitan sus vidas y la calidad de vida de sus familias.
Tal atencién no se extiende solo a los pacientes con enfermedades terminales; pacientes con

enfermedades graves en cualquier etapa puede beneficiarse de este tipo de atencion también. (8)

Las causas de muerte de nifios y adultos son diferentes, y las guias de adultos no son apropiadas para
la edad pediatrica. A pesar de los beneficios tangibles de los cuidados paliativos, los servicios de
cuidados paliativos pediatricos no son tan frecuentes como las clinicas de cuidados paliativos para
pacientes adultos. (10, 14)

En México han sido pocos y aislados los intentos por incluir los CP en pediatria, entre ellos
Guadalajara y Monterrey han propuesto la idea de forma aislada sin mayor resultado. (20) Los
Cuidados Paliativos representan una atencion integral tanto para el neonato como para su familia,
atencion en el manejo del dolor y otros sintomas, y atencién psicoemocional, social y espiritual, con
el fin de afirmar la vida y evitar el sufrimiento. (9,18) Con su enfoque integral, los cuidados paliativos
pueden hacer que una experiencia potencialmente destructiva se convierta en una que fortalezca lazos
familiares y permite a los profesionales implicados tratar y comodidad siempre que sea posible,

incluso si no hay cura para la enfermedad. (8)

Existen multiples acuerdos, pactos, articulos, organizaciones y organismos internacionales en el
mundo, entre ellas la OMS que se han pronunciado a favor de los cuidados paliativos como un derecho
humano, esto incluye el derecho a la salud y el derecho a no ser sometido a tratos crueles, inhumanos
y degradantes. Esto implica implementar el acceso a los cuidados paliativos en todos los niveles de
atencion, lo que obliga a las naciones a desarrollar politicas publicas, leyes, reglamentos y guias de
practica clinica, asi mismo asegurar el acceso a medicamentos esenciales para el control de sintomas,
e impulsar la educacion formal en cuidados paliativos, todo esto con el objetivo de formar una

estrategia humanitaria para favorecer los cuidados al final de la vida y permitir una muerte digna. A
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pesar de la promocidn intensa que se realiza dia con dia de los cuidados paliativos en México, el
alcance de sus beneficios a la poblacién esta muy lejos de compararse con los paises desarrollados.
Aunque se conocen las multiples necesidades de los pacientes pediatricos que requieren el soporte de
cuidados paliativos, para poder satisfacerlas, se requiere un enfoque de equipo multidisciplinario e

interdisciplinar, lo cual se logra con capacitacion constante en el area al personal de salud. (16)

En los nifios las enfermedades susceptibles de recibir CPP tienen trayectorias muy diferentes. Asi
como hay en quienes el desarrollo de la enfermedad es tan rapido y contundente que lleva a la muerte
en un tiempo relativamente corto, asi mismo hay otros que padecen enfermedades cuyo patron
presenta episodios de crisis y de deterioro prolongados antes de llegar a la muerte, lo cual puede
condicionar un nivel de calidad de vida por debajo de cero. El objetivo del CPP, es lograr mover la
curva de calidad de vida para que esta permanezca siempre por encima de cero hasta el momento de

la muerte o la curacion, cuando esta es posible. (9, 10)

El Instituto de Medicina, asi como el Foro de Calidad Nacional y los Institutos de Salud en Estados
Unidos, refieren que los cuidados paliativos pediatricos son y deben de ser una prioridad nacional y
un componente clave de la calidad de la atencion médica en nifios con enfermedades avanzadas. (14)
La necesidad de los cuidados paliativos en el pais apremia, y dado que todos los seres humanos somos
susceptibles de tener sufrimiento durante o al final de nuestras vidas, se requiere urgentemente que
se dispongan los recursos necesarios para llevarlos a cabo, no basta el cimulo de conocimientos, se
necesita desarrollar una medicina con enfoque compasivo, que proporcione alivio del sufrimiento

para los nifios y sus familias. (16)

Tenemos que reconocer que algunos recién nacidos tendran condiciones de vida que no se
beneficiaran de la tecnologia que tenemos disponible para su atencion. Es tanto el desconocimiento
sobre el tema que en la literatura no esté establecida cuales son las causas mas comunes que requieren
cuidados paliativos en nuestro entorno. Por lo tanto, conocer cudles son las patologias terminales mas
frecuentes que ingresan a nuestro servicio de cuidados intensivos neonatales, nos podria ayudar a
estar preparados para brindar una mejor atencién y asi una mejor calidad de vida no solo a este tipo
de pacientes que requieren lo mejor en términos de provisién de cuidado, sino también a sus familias
que requieren un apoyo integral. Por lo que le objetivo de este estudio es determinar la prevalencia

de las patologias mas comunes que requieren de cuidados paliativos.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

Los Cuidados Paliativos son una especialidad médica de reciente creacion, que en un inicio su
atencion se centro a pacientes con enfermedades oncoldgicas, actualmente los Cuidados Paliativos
perinatales y neonatales han cobrado impulso al ofrecer planes de atencién centrado en la mejora de
la calidad de vida de los bebés criticamente enfermos o que tiene una condicion limitante o
amenazante para la vida

El problema actual es que se desconocen en el Hospital de la Mujer las principales patologias
susceptibles a recibir atencion por los especialistas en Cuidados Paliativos, no s6lo en el periodo
neonatal sino también el periodo perinatal.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

Cuales son las patologias susceptibles a recibir Cuidados Paliativos en la Unidad de Cuidados

Intensivos Neonatales del Hospital de la Mujer en el periodo de tiempo de Enero a Mayo del 2022.
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JUSTIFICACION.

Durante los Gltimos 15 afios a nivel mundial han cambiado las circunstancias en que mueren los
neonatos y lactantes menores debido a los avances tecnoldgicos; como profesionales de la salud
estamos comprometidos a guiar, maximizar el apoyo, los cuidados de los neonatos y sus familias.
Es necesario conocer cuéles son las patologias susceptibles a recibir atencion paliativa postnatal, pero
también es importante identificar los diagndsticos fetales comunes que son potencialmente limitantes
de la vida, para que estos reciban una evaluacién y atencion multidisciplinaria e iniciar una
intervencion oportuna; con esta informacion podriamos sentar las bases para establecer un protocolo
estandarizado en el Hospital de la Mujer para la atencién oportuna, integral y asi mejorar la calidad
de vida de los neonatos y de sus familias

25



OBJETIVOS:

GENERAL
Conocer cudles son las patologias susceptibles para recibir Cuidados Paliativos en la Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales del Hospital de la Mujer.

ESPECIFICOS:

e Enumerar los diagndsticos de ingreso en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales en el
periodo de primero de enero al 31 de mayo del 2022.

e Enumerar los diagndsticos de defuncion en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales en
el periodo de primero de enero al 31 de mayo del 2022.

e Delimitar las patologias candidatas a recibir cuidados paliativos de acuerdo con su
diagndstico de ingreso y defuncién de enero al 31 de mayo del 2022 de acuerdo al Anexo
Unico del Diario Oficial de la Federacion de la Guia del Manejo Integral de Cuidados
Paliativos en el Paciente Pediatrico, publicado el 14 de diciembre de 2016 (Ultima
modificacion, DOF 13/09/22)
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HIPOTESIS.
El 5% o menos de los expedientes de pacientes ingresados a la Unidad de Cuidados Intensivos

Neonatales del Hospital de la Mujer en el periodo de tiempo del 1 de enero de 2022 al 31 de Mayo

del 2022 seran candidatos a recibir Cuidados Paliativos.
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MATERIAL Y METODOS.

-Tipo de Estudio:
e Descriptivo.
e Retrospectivo.
- Estadistica
e Se realizard estadistica descriptiva e inferencial para las variables cuantitativas y para las

variables cualitativas se expresaran en frecuencias y porcentajes.

-Poblacion de Estudio: Expediente de pacientes ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales del Hospital de la Mujer en el periodo de tiempo del 1 de enero de 2022 al 31 de mayo
del 2022
Criterios de inclusion.

1. Pacientes que ingresaron a la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales del periodo de Enero

2022 a Mayo 2022 y fallecieron.

Criterios de exclusion.

1. Recién nacidos que hayan sido trasladados a otra unidad para su manejo.

2. Expedientes que estuvieran incompletos o que no existiera suficiente informacion para llenar

la base de datos.

-Muestra: Para este estudio se consulté el registro de pacientes ingresados en el periodo de Enero
del 2022 a Mayo de 2022 al servicio de Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales, una vez obtenido
el registro del total de ingresos se incluyeron a todos lo recién nacidos aplicando los criterios de
inclusiény en base a las comorbilidades presentadas durante su estancia se clasificaron en categorias
de acuerdo al Anexo Unico del Diario Oficial de la Federacion de la Guia del Manejo Integral de
Cuidados Paliativos en el Paciente Pediatrico, publicado el 14 de diciembre de 2016. (ultima
modificacion, DOF 13/09/22) ( Anexo 1). Se extrajeron los numeros de registro de los expedientes
de dichos pacientes, posterior a lo cual mediante el departamento de archivo se solicit6 el acceso a
estos documentos para poder extraer la informacion correspondiente. Los datos se extrajeron y
vaciaron en una tabla de Excel en donde se incluyeron datos como edad gestacional al nacimiento,
sexo, diagndstico de ingreso y defuncidn. Una vez obtenidos los datos estos se codificaron y

unificaron en una Unica base de datos para ser exportados a un programa de anélisis estadistico.
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-Variables:

Definicidn de las variables a evaluar u formas de medirlas.

DEFINICION DEFINICION ESCALA DE
VARIABLE, NOMINAL. OPERACIONAL MEDICION INDICADOR
. . Menor o
Recién nacido prematuro igual a 28
extremo: menos de 28 SDG
SDG al momento del
nacimiento.
Recién nacido de
pretérmino (RNPT):
Semanas de vida Menos de 37 SDG al Entre 28.1a
EDAD intrauterina momento del nacimiento Cuantitativa 36.6 SDG
GESTACIONAL  cumplidas al Recién Nacido a Termino Discreta
momento del parto.  (RNT): 37 SDG a42 SDG
al momento del
nacimiento.
Recién Nacido Entre 37 a
postérmino: mas de 42 41.6 SDG
SDG al momento del
nacimiento .
Tardio mas
de 40 SDG
Condicion organica Femenino.
que distingue entre Diferencia anatobmica Cualitativa
GENERO - - S
masculino y entre hombre y mujer. Dicotémica
femenino Masculino.
Enfermedad
es limitantes
) Patologia por la cual Se tomara del expediente para la vida
DIAGNOSTICO el paciente  se clinico el diagndstico Cuantitativa
DE INGRESO A encuentra principal por el cual el nominal Enfermedad
UCIN hospitalizado en la paciente fue ingresado a es
UCIN. UCIN. amenazantes
de la vida.
Enfermedad
es limitantes
. p Se tomaréa del expediente para la vida
DIAGNOSTICO  Principal patologia clinico el diagnéstico Cuantitativa Enfermedad
DE por la cual el incial | cual el nominal
DEFUNCION paciente fallecio. principal por €1 a &
paciente fallecid. amenazantes
de la vida.
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ESCALA

DEFINICION DEFINICION DE
VARIABLE. TEORICA  OPERACIONAL  MEDICIO INDICADOR
N,
Enfermedades
amenazantes para
ENFERMEDADES Patologia en las Patologia sin la vida para las
AMENAZANTES cuales existe el ©sPeranza Cuantitativa ~ Grupo  cuales el
DE LA VIDA. riesgo de morir razongble de nominal 1 tratamiento
" curacion. curativo es
posible, pero
puede fracasar.
Enfermedades
donde la muerte
prematura es
inevitable, los
tratamientos
Grupo . .
5 intensivos pueden
prolongar la
calidad de vida y
permitir participar
en actividades de
la vida diaria
Enfermedades
progresivas sin
Patologia en la opciones de
cual no hay Patologias en las tratamiento
ENFERMEDADES Eﬁrs;E:ggades 22 que existen Cuantitativa Grupo frlzi\rtztr:wvightgonde gsl
LIMITANTES L tratamientos . 3 .
PARA LA VIDA progresiva Y o\, ativos, pero es MOminal exclusivamente
ocasionara una : paliativo y puede
posible su fracaso. X
muerte proporcionarse
prematura. durante varios
arios
Enfermedades
irreversibles, pero
no progresivas,
que causa severas
discapacidades
Grupo haciendo al
4 paciente mas
susceptible a
complicaciones
médicas y
provocando la

muerte prematura.
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-Implicaciones Eticas: Este estudio de acuerdo con el articulo 17 del reglamento de La Ley general
de Salud en Materia de Investigacion se clasifica como investigacion sin riesgo ya que es un estudio
gue emplea técnicas y métodos de investigacion documentada, retrospectivo y no se realiza ninguna
intervencidén o modificacion en las variables fisiologicas, psicolédgicas y sociales de los individuos
que participan en el estudio, entre los que se consideran: revision de expedientes clinicos. Se utilizé
Informacién de los expedientes clinicos de los pacientes dentro del Hospital de la Mujer,
manteniendo la confidencialidad de los datos obtenidos, de acuerdo a lo establecido en la Norma
Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2012 que establece criterios de ejecucion de proyectos de
investigacion para la salud de seres humanos en el punto 12 de la informacion implicada en
investigacion y la Ley Federal de Proteccion de datos personales en posesion de los particulares,
Capitulo I1 de los principios de Proteccion de Datos Personales.

31



RESULTADOS

Se recabd un total de 141 pacientes, excluyéndose 3 por traslado a otra unidad para su manejo,
incluyéndose en el estudio un total de 138 pacientes cuyas caracteristicas generales de la poblacion
se muestran en el cuadro I. Con predominio del sexo Masculino (59%). Grafica 1, con una mediana
de edad de 34 semanas de gestacion (26 SDG a 42 SDG), se dividieron en grupos de acuerdo a las
semanas de gestacion, la cual se observa en la figura 2 , recién nacido prematuros (menor de 36.6
SDG) los cuales a su vez se divide en dos grupos, en recién nacidos prematuros extremo (menor de
28.6 SDG) y recién nacido prematuro (29 SDG — 36.6 SDG), recién nacido de termino (37 SDG
- 41.6 SDG) y recién nacido postermind (Mayor a 42 SDG), habiendo mayor predominio el grupo
de los recién nacido prematuros (75 %) de los cuales solo el 9 % corresponde a recién nacidos

prematuros extremos (menores de 28.6 SDG).

Cuadro |: Caracteristicas generales de la poblacion de estudio (n=138)

CARACTERISTICAS FRECUENCIA PORCENTAIJE (%)

SEXO
FEMENINO 57 41
MASCULINO 81 59

EDAD
< 28.6 SDG 13 9
29-36.6 SDG 91 66
37-41.6 SDG 31 23
> 42 SDG 3 2
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GRAFICA 1.

= FEMENINO
= MASCULINO

GRAFICA 2.

H<28SDG m29-36.6SDG m37-41.6SDG m>42SDG
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En la cuadro Il se presentan los principales diagnosticos de ingresos a la Unidad de Cuidados
Intensivos neonatales, teniendo como principales tres causas de ingreso el sindrome de dificultad
respiratoria, sepsis y asfixia perinatal; el diagndstico con mas prevalencia es el sindrome de dificultad
respiratoria, con un total de 106 pacientes al momento de su ingreso (77%), en segundo lugar fueron
14 pacientes con diagndstico de sepsis (10%); y en tercer lugar 9 pacientes con diagnostico de asfixia
perinatal (7%) y los demas diagndsticos fueron seguido de defectos del tubo neural, defecto congénito
de la pared abdominal, hipoglucemias, Hiperbilirrubinemia por incompatibilidad a Rh, choque
séptico y probable herpes con un 1% cada uno. Grafica 3

Cuadro |l: Principales diagnosticos de ingreso a UCIN ( n = 138)

FRECUENCIA %
SINDROME DE DIFICULTAD RESPIRATORIA 106 7%
(SDR)
DEFECTOS DEL TUBO NEURAL. 2 1%
SEPSIS 14 10%
ASFIXIA PERINATAL 9 7%
DEFECTO DE PARED ABDOMINAL. 1 1%
HIPOGLUCEMIAS 1 1%
HIPERBILIRRUBINEMIA POR 2 1%
INCOMPATIBILIDAD A RH.
CHOQUE SEPTICO 2 1%
PROBABLE HERPES. 1 1%

138 100%
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GRAFICA 3: DIAGNOSTICO DE INGRESO

PB HERPES i
CHOQUE SEPTICO  JMIHIHIII
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Grafica 3: Hiperbilirrubinemia (HBM), Sindrome De Dificultad Respiratoria (SDR).

El sindrome de dificultad respiratoria es el principal diagnéstico de ingreso a UCIN (77%), la
taquipnea transitoria del recién nacido (TTRN) correspondia al 39% (41 pacientes), seguido de
sindrome de dificultad respiratoria por déficit de surfactante 34% ( 36 pacientes), sindrome de
dificultad respiratoria por adaptacion pulmonar que correspondi6 al 11% (12 pacientes), neumonia
Intrauterina con 10% (11 pacientes), Sindrome de aspiracion de meconio 3% e hipertension pulmonar
persistente del recién nacido ( HPPRN) 2%. Cuadro 11y gréfica 4.

Cuadro I11: Causas de sindrome de dificultad respiratoria ( n=106).

FRECUENCIA %
DEFICIT DE SURFACTANTE 36 34%
ADAPTACION PULMONAR. 12 11%
RETENCION DE LIQUIDO PULMONAR. 1 1%
NEUMONIA INTRAUTERINA 11 10%
HIPERTEN,SION PULMONAR PERSISTENTE . -
DEL RECIEN NACIDO.
TAQUIPNEA TRANSITORIA DEL RN 41 39%
SINDROME DE ASPIRACION DE MECONIO 3 3%
106 100%
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GRAFICA 4: CAUSAS DE DIFICULTAD RESPIRATORIA
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Grafica 4: Hipertension Pulmonar Persistente Del Recién Nacido.(HPPRN).

Se categorizaron los diagndsticos de ingreso de acuerdo con la clasificacién del
Diario Oficial de la Federacion 13/09/22; encontramos 2 pacientes que corresponden al grupo 1 con
los diagndsticos de choque séptico; en el grupo 2, ningln paciente; en el grupo 3, se incluyeron 2
pacientes con diagnosticos de defecto del tubo neural (holoprosencefalia); en el grupo 4, se integraron
9 pacientes con diagndstico de asfixia perinatal. Cuadro IV.

Cuadro 1V: Diagndsticos de ingreso v clasificacion de acuerdo al Diario Oficial de Federacion.

GRUPO DIAGNOSTICO FRECUENCIA.
GRUPO 1 CHOQUE SEPTICO 2
GRUPO 2 - 0
GRUPO 3 DEFECTOS DEL TUBO NEURAL. 2
GRUPO 4 ASFIXIA PERINATAL 9

13
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Respecto a las defunciones registradas de acuerdo con las Semanas de Edad Gestacional en el periodo
estudiado fueron de 23 pacientes, el grupo de recién nacidos entre las 29 - 36.6 SDG fue el que
presentd mayor mortalidad (12 pacientes), seguido de los menores de 28 SDG (5 pacientes). Cuadro
IV y Grafica 5.

Cuadro V: Defunciones por edad.

EDAD. FRECUENCIA
<28 SDG 5
29-36.6 SDG 12
37-41.6 SDG 3
> 42 SDG 3
23

Grafica 5: DEFUNCIONES (EDAD)

m<28SDG = 29-36.6sdg = 37-41.6sdg > 42 sdG

Dentro de las principales causas de mortalidad encontramos 12 pacientes, con los diagnosticos de
choque séptico, seguido de Asfixia perinatal y Hemorragia Intraventricular (HIV) grado IV. Cuadro
VI vy Grafica 6.
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Cuadro VI: Principales causas de defuncion.

CAUSAS DE DEFUNCION FRECUENCIA
CHOQUE SEPTICO 12
ASFIXIA PERINATAL 3
HEMORRAGIA INTRAVENTRICULAR GRADO IV (HIV) 3
HIPERTENSION PULMONAR PERSISTENTE DEL RECIEN 1
NACIDO.( HPPRN)
COAGULACION INTRAVASCULAR DISEMINADA (CID) 1
CHOQUE CARDIOGENICO 1
SINDROME DE DIFICULTAD RESPIRATORIA (SDR) 1
HOLOPROSENCEFALIA 1
23
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Grafica 6: Diagnosticos de defuncién. Hemorragia Intraventricular (HIV); Hipertension Pulmonar

Persistente Del Recién Nacido. (HPPRN); Coagulacion Intravascular Diseminada (CID); Sindrome

De Dificultad Respiratoria (SDR).
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Se categorizaron los diagndsticos de defuncion de acuerdo a la a clasificacion del
Diario Oficial de la Federacion 13/09/22; encontramos 15 pacientes que corresponden al grupo 1 con
los diagndsticos de choque séptico, hipertension pulmonar persistente del recién nacido, coagulacion
Intravascular diseminada y chogue cardiogénico ; en el grupo 2, ningln paciente; en el grupo 3, se
incluyeron 1 paciente con diagnosticos de defecto del tubo neural (holoprosencefalia); en el grupo 4,
se integraron 6 pacientes con diagnostico de asfixia perinatal y hemorragia intraventricular grado 1V.
Cuadro VII.

Cuadro VII: Diagnésticos de defuncién vy clasificacion de acuerdo al Diario Oficial de

Federacion.
GRUPO DIAGNOSTICO FRECUENCIA.

CHOQUE SEPTICO, 12
HPPRN, 1

GRUPO 1
CID 1
CHOQUE CARDIOGENICO 1
GRUPO2 | - 0
GRUPO 3 DEFECTOS DEL TUBO NEURAL. 1
ASFIXIA PERINATAL 3

GRUPO 4
HIV GRADO IV 3
22

De los pacientes que fallecieron los principales diagnosticos de ingreso fueron SDR por déficit de
surfactante correspondiendo con 10 pacientes, seguido de asfixia perinatal con 5 pacientes. Cuadro
VIlly Grafica 7.
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Cuadro VIII: Diagnosticos de ingreso de paciente que fallecieron.

DIAGNOSTICO DE INGRESO FRECUENCIA
SDR POR DEFICIT DE SURFACTANTE 10
ASFIXIA PERINATAL. 5
SDR TTRN 2
SEPSIS 2
NEUMONIA INTRAUTERINA 2
HOLOPROSENCEFALIA. 1
TTRN 1
23
TTRN [
HoLoPROSENCEFALIA. [
NeumoNIA INTRAUTERINA [
sevsts [N
sortren [
asrixia PERINATAL. [
sor por oericiT e surracTante [
0 2 4 6 8 10 12

Grafica 7: Diagnostico de Ingreso de pacientes que Fallecieron. Taquipnea Transitoria del Recién
Nacido (TTRN); Sindrome De Dificultad Respiratoria (SDR).



La prematurez se identifico como un factor de riesgo para la mortalidad ya que de los pacientes que
fallecieron 13 tenian menos de 36.6 SDG, presentando como principales diagndsticos de ingreso SDR
por déficit de surfactante correspondiendo a 10 pacientes, Asfixia perinatal 3 pacientes. Cuadro IX 'y
Grafica 8.

Cuadro 1X: Diagndsticos de ingreso de pacientes prematuros que fallecieron.

DIAGNOSTICO DE INGRESO FRECUENCIA

SDR POR DEFICIT DE SURFACTANTE 10
ASFIXIA PERINATAL. 3
SDRTTRN 1
SEPSIS 1
1
1

NEUMONIA INTRAUTERINA
HOLOPROSENCEFALIA.

HOLOPROSENCEFALIA.

NEUMONIA INTRAUTERINA

SEPSIS

SDR TTRN

ASFIXIA PERINATAL.

SDR POR DEFICIT DE SURFACTANTE

0 2 4 6 8 10 12

Grafica 8: Diagnosticos de ingreso de pacientes prematuros que fallecieron. Sindrome de dificultad
respiratoria (SDR).
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Los principales diagnosticos de defuncion de pacientes prematuros fueron choque séptico presentado
en 9 pacientes; en segundo lugar, Hemorragia Intraventricular grado 1V con 3 pacientes y en tercer

lugar Asfixia perinatal con 2 pacientes. Cuadro X y Grafica 9.

Cuadro X: Diagnésticos de defuncién en Pacientes prematuros.

DIAGNOSTICO DE DEFUNCION FRECUENCIA
CHOQUE SEPTICO 9
ASFIXIA PERINATAL 2
HIV GRADO IV 3

1
1
1

CID
CHOQUE CARDIOGENICO
SDR

SDR

CHOQUE CARDIOGENICO
CID

HIV GRADO IV

ASFIXIA PERINATAL

17
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Grafica 9: Diagndsticos de defuncion en Pacientes prematuros. Hemorragia Intraventricular (HIV);
Coagulacion Intravascular Diseminada (CID); Sindrome De Dificultad Respiratoria (SDR).
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Del total de las defunciones, 23 pacientes se encontraron en alguna categoria de enfermedades
limitantes para la vida y amenazantes para la vida: Categoria 1, 15 pacientes, con diagnosticos de
defuncién choque séptico, HPPRN, CID, Choque cardiogénico; Categoria 2: Ningun paciente;

Categoria 3, 1 paciente con diagnostico de holoprosencefalia.

Cabe resaltar que de los pacientes que fallecieron solamente 5 recibieron atencién y seguimiento por

parte del servicio de cuidados paliativos.
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DISCUSION.

Se incluy6 a 138 recién nacido entre 26 SDG y 42 SDG de los cuales el 59% corresponde al sexo
masculino (n=81) y 41% al sexo femenino (n=57), con una mediana de edad media de edad de 34
SDG, se dividio a los pacientes de acuerdo a las semanas de gestacion con predominio de edad entre
las 29 SDG y 36.6 SDG (66%). El principal diagnostico de ingreso a la unidad de cuidados intensivos
neonatales fue el sindrome de dificultad respiratoria que corresponde a 106 pacientes de todos los
ingresos, seguido de sepsis con 14 pacientes. Las principales causas de dificultad respiratoria que
ameritaron hospitalizacién en la terapia intensiva neonatal fue taquipnea transitoria del recién nacido
(41 pacientes) y en segundo lugar SDR por déficit de surfactante (36 pacientes).

En cuanto a la mortalidad se reportaron 23 pacientes, siendo los principales tres diagnésticos de
defuncién el choque séptico en 12 pacientes, asfixia perinatal 3 pacientes y HIV grado IV presentada
en 3 pacientes.

La prematurez se identificd como un factor de riesgo para la mortalidad ya que 17 pacientes de los
que fallecieron tenian menos de 36.6 SDG

De los diagnosticos de ingresos a UCIN 13 pacientes se pudieron categorizar, agrupandose la mayor
cantidad de pacientes en categoria 4, con diagndstico de asfixia perinatal; 22 de los pacientes que
fallecieron se pudieron categorizar, considerando como enfermedades irreversibles, que causan
severas discapacidades, haciendo al paciente méas susceptible a complicaciones médicas y con el
riesgo de una muerte prematura; el mayor porcentaje se encontrd en la categoria 1 (15 pacientes)
considerdndose con enfermedades para las cuales el tratamiento curativo es posible,
pero puede fracasar , Choque séptico, HPPRN, CID y choque cardiogénico; categoria 3, (1paciente),
con diagndstico de holoprosencefalia considerada como una enfermedad progresiva sin opcion de
tratamiento curativo donde el tratamiento es exclusivamente
paliativo y puede proporcionarse durante varios afios; Categoria 4 (6 pacientes) con diagndsticos de
Asfixia perinatal y HIV grado IV.

Como dato adicional nos percatamos que del total de pacientes que necesitan atencion de Cuidados
paliativos, solo 5 pacientes que fallecieron recibieron atencidn por el servicio de cuidados paliativos,
de acuerdo a las categorias publicada en el Diario Oficial de la federacién, el resto de los pacientes

eran candidatos a recibir atencién de cuidados paliativos,
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CONCLUSIONES:

En atencion a la investigacion realizada en el servicio de terapia intensiva neonatal del hospital de la
mujer y de acuerdo a los resultados obtenidos, se observo que los pacientes que fallecieron de acuerdo
a su diagnostico, ameritaban atencion de cuidados paliativos, lo cual es mayor comparado con nuestra
hipotesis (5%). Y solo 5 pacientes que fallecieron recibieron en cierto momento de su estancia
atencion por parte del servicio de cuidados paliativos.

Es importante sefialar que los cuidados paliativos no es sinénimo de muerte, por lo tanto, no solo los
pacientes que padezcan alguna patologia inminente a la muerte, son candidatos a recibir alguna
atencion de cuidados paliativos, sino que también hay ciertas patologias que no precisamente tiene
como final el fallecimiento del paciente, pero si cursan en algin momento de su estancia con ciertas
comorbilidades que puede provocar algun tipo de sufrimiento, discapacidad.

Es importante como neonat6logos conocer los diagnosticos a recibir cuidados paliativos, para su
envio oportuno y asi realizar una planificacion integral en su atencién con el fin de mejorar la calidad
de vida del paciente y evitar el sufrimiento, no solo a este sino también a la familia, recordando que

es un imperativo como Derecho Humano.
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ANEXO 1.

Categorias de las enfermedades limitantes para la vida y amenazantes para la vida, en las cuales se

pueden agrupar las patologias susceptibles de recibir CP.

Grupo 1.

Grupo 2.

Grupo 3.-

Grupo 4.-

« Enfermedades amenazantes para la vida para las

cuales el tratamiento curativo es posible, pero puede

fracasar.

» Ejemplo: el cancer, algunas insuficiencias organicas
susceptibles del trasplante.

Enfermedades donde la muerte prematura es
inevitable los tratamientos intensivos pueden
prolongar la calidad de vida y permitir participar en
actividades de la vida diaria.

» Ejemplo: fibrosis quistica, distrofia muscular.

Enfermedades progresivas sin opciones de tratamient
o curativo, donde el tratamiento es exclusivamente
paliativo y puede proporcionarse durante varios afos.
* Ejemplo: Mucopolisacaridosis.

Enfermedades irreversibles,

pero no progresivas, que causa severas
discapacidades haciendo al paciente mas susceptible
a complicaciones médicas y provocando

la muerte prematura.

» Ejemplo: paralisis cerebral infantil.

|
|
|
|

Diario Oficial de la Federacién, Acuerdo por el que se declara la obligatoriedad de los esquemas de

manejo integral de cuidados paliativos, asi como los procesos sefialados en la Guia del Manejo Inte

gral de Cuidados Paliativos en el Paciente Pediatrico 2016 (ultima modificacion, DOF 13/09/22)
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ANEXO Il

TABLA PARA LA RECOLECCION DE DATOS
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