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Introduccion: Los cuidados al final de la vida son medidas centradas en mejorar la calidad de vida de la
persona y sus cuidadores cuando se enfrentan a condiciones potencialmente mortales. El objetivo de estudio
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estadisticamente significativo a traves de los afos, lo cual puede sugerir que el manejo al final de la vida
cumple con las medidas de adecuacion como expresion de mejora en la atencion clinica.
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2017 - 2020.

Methods: An observational, descriptive, cross-sectional study was carried out, which allowed the identification
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RESUMEN

Introduccion: Los cuidados al final de la vida son medidas especiales centradas en
mejorar la calidad de vida de la persona y de sus cuidadores cuando se enfrentan a
condiciones potencialmente mortales. Los cuidados paliativos pediatricos se pueden
definir como un equipo especializado con enfoque de la atencidbn médica pediatrica,
abarcando el cuidado total del nifio y su familia, incluyendo el manejo del dolor y los
sintomas complejos, el apoyo psicosocial y espiritual, las transiciones en la atencion y las
intervenciones interdisciplinarias. El presente estudio tiene como objetivo caracterizar las
practicas hospitalarias al final de la vida en pacientes pediatricos atendidos en el Hospital
Universitario Hernando Moncaleano Perdomo durante 2017 — 2020.

Métodos: Se realiz6 un estudio observacional, descriptivo, de corte transversal, que
permitié identificar las practicas de cuidados al final de la vida en la poblacién pediatrica
a través de revision de historias clinicas sin aplicacion de intervenciones, para tal fin se
tuvo como referencia la aplicacion de la guia NICE 2016 (Atencion al final de la vida de
lactantes, nifios y jovenes con condiciones que limitan la vida) en la practica clinica.

Resultados: Se revisaron 307 historias clinicas, de las cuales 173 cumplieron con los
criterios de inclusion. Las principales causas de muerte fueron las enfermedades
infecciosas, junto con el sindrome de dificultad respiratoria aguda (26.58% cada uno) y
causas oncologicas (16.76%). Durante el periodo de estudio se encontraron diferencias
estadisticamente significativas (p < 0.005) en el incremento de la adecuacion del esfuerzo
terapéutico, asi como en el retiro o descenso de soportes y el descenso en la realizacion
de maniobras de RCP al momento de la muerte. En lo relacionado al manejo
interdisciplinario, se observd aumento en la cobertura por los servicios de bioética y
cuidados paliativos pediatricos con una diferencia estadisticamente significativa.

Conclusion: El cumplimiento de diversos aspectos contenidos en la guia NICE 2016
presentd un incremento estadisticamente significativo a través de los afos, lo cual
sugiere mejoras en el manejo del final de vida en nuestra poblacion pediatrica como
expresion de progreso en la atencién clinica.

Palabras clave: Cuidados Paliativos, Cuidado terminal, Pediatria, Bioética, Calidad de
vida.



ABSTRACT

Introduction: End-of-life care are special measures focused on improving the quality of life
of the person and their caregivers when they face life-threatening conditions. Pediatric
palliative care can be defined as a specialized team-focused pediatric medical care,
encompassing the total care of the child and family, including pain management and
complex symptoms, psychosocial and spiritual support, transitions in care and
interdisciplinary interventions. The present study aims to characterize hospital practices
at the end of life in pediatric patients treated at the Hernando Moncaleano Perdomo
Hospital during 2017 - 2020.

Methods: An observational, descriptive, cross-sectional study was carried out, which
allowed the identification of end-of-life care practices in the pediatric population through
review of medical records without the application of interventions, for this purpose the
Application of the 2016 NICE guideline (End-of-life care for infants, children and young
people with life-limiting conditions) was taken as a reference in clinical practice.

Results: 307 medical records were reviewed, of which 173 met the inclusion criteria. The
main causes of death were infectious diseases, together with acute respiratory distress
syndrome (26.58% each) and oncological causes (16.76%). During the study period,
statistically significant differences (p < 0.005) were found in the increase in the adequacy
of the therapeutic effort, as well as in the removal or reduction of supports and the
decrease in the performance of CPR maneuvers at the time of death. In relation to
interdisciplinary management, an increase in coverage for bioethics services and pediatric
palliative care was observed with a statistically significant difference.

Conclusion: The fulfillment of various aspects contained in the NICE 2016 guide
presented a statistically significant increase over the years, which suggests improvements
in end-of-life management in our pediatric population as an expression of progress in
clinical care.

Key words: Palliative Care, Terminal Care, Pediatrics, Bioethics, Quality of Life.



INTRODUCCION

Los cuidados al final de la vida son medidas especiales centradas en mejorar la calidad
de vida de la persona y sus cuidadores cuando se enfrentan a condiciones en donde no
se pueden brindar conductas médicas con intenciones curativas, para que la persona
pueda pasar sus ultimos dias con dignidad y calidad, rodeada de sus seres queridos. En
este contexto se acepta la muerte como la etapa final de la vida, con la aplicacion de
acciones que afirman la vida, pero no pretenden acelerar ni posponer la muerte. Los
cuidados al final de la vida tratan a la persona y sus sintomas, no tratan la enfermedad
misma.

En el mundo existen nifios con enfermedades catastréficas, desde el VIH, pasando por
los diversos tipos de cancer hasta condiciones agudas o subagudas que en determinado
momento de la vida deben enfrentar el final de ésta, durante este tiempo presentan
sintomas de dificil manejo, los cuales deterioran su calidad de vida y la de sus familias.

En la sociedad en general existe la creencia que las enfermedades terminales no afectan
a los nifios; sin embargo, cada afio en Estados Unidos aproximadamente 50.000 nifios
mueren por enfermedades no necesariamente susceptibles de recibir cuidados paliativos
pediatricos y cerca de 500.000 nifios conviven con enfermedades potencialmente
fatales.(1)

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) son intervenciones interdisciplinarias que
buscan mejorar la calidad de vida de los nifios con enfermedades potencialmente fatales,
independientemente de qué tan avanzada esté la enfermedad, involucrando los ambitos
médico, social, psicoldgico, espiritual del nifio y su familia (OMS).

En un inicio los CPP se orientaron a pacientes con enfermedades oncologicas, dados los
avances en el diagnéstico y planes terapéuticos, con el consecuente aumento en los
indices de supervivencia y curacion, han permitido que un mayor nimero de pacientes
pediatricos se puedan beneficiar de dichos cuidados incluyendo pacientes con patologias
neurolégicas, cardiacas, gastrointestinales, malformaciones congénitas, patologias
adquiridas e infecciosas, entre otras. (2)

Adicional a lo anterior, se suma el escaso conocimiento manifestado en pocos estudios
sobre los cuidados paliativos en la poblacién adulta, predominando en pacientes con
patologias crénicas(3); aun mas insuficientes son los estudios en la poblacion pediatrica
a nivel internacional y nacional, encontrando mas evidencia en poblacién pediatica con
patologias oncoldgicas(4).

Considerando lo expuesto anteriormente, es importante conocer cuales son las medidas
que se estan empleando al final de la vida en la poblacion pediatrica del Hospital
Universitario Hernando Moncaleano Perdomo (HUHMP), el cual es un centro hospitalario
publico, situado en la ciudad de Neiva, que presta servicios de salud hasta la alta
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complejidad, el area pediatrica cuenta con servicios de urgencias, observacion general,
unidad de cuidados intensivo pediatrica (UCIP) caracterizada por la adopcion de
elementos centrales en humanizacion, unidad de cuidados intensivos neonatal (UCIN) y
hospitalizacion general; permitiendo identificar las caracteristicas sociodemograficas y
clinicas de la poblacién objetivo, el abordaje interdisciplinario y el manejo médico recibido,
entre otros, con el fin de realizar planes de mejoramiento para llegar a implementar un
protocolo que permita brindar mejor atencién a los pacientes con sus familias en esta
etapa critica de la vida.
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El cuidado paliativo se encarga de mejorar la calidad de vida de los pacientes y de sus
familias cuando estan frente a dificultades fisicas, psicologicas, sociales o espirituales
inherentes a una enfermedad potencialmente mortal; sin embargo, los cuidados paliativos
en la poblacion pediatrica no son faciles de comprender o aceptar puesto que vivimos en
una sociedad que se encarga de ensefar el potencial de vida que hay impreso en los
nifos y nifias haciendo que sea casi imposible pensar en el concepto de muerte en dicha
poblacion.

La poca evidencia, la falta de informacion y la carencia de “normalizar” situaciones al final
de la vida en los nifios y las nifias, hace que en muchas ocasiones se asuma como un
tema tabu, lo cual limita mas el abordaje del mismo cuando el personal sanitario asiste
condiciones de salud que amenazan y/o limitan la vida.

Como institucién de tercer nivel de atencion en salud, dentro del marco normativo por
brindar una atencién digna y humanizada, siendo centro de referencia nacional en el sur
de Colombia para el manejo de pacientes con patologias de alta complejidad que pueden
tener desenlaces fatales, el Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo
propende mejorar las practicas y estrategias en el abordaje de la poblacion pediatrica y
de sus familias al final de la vida, lo que hizo fundamental conocer la informacién existente
relacionada con el tema, con el fin de dar inicio en el establecimiento de protocolos
estandarizados para su atencion adecuada y oportuna.

Actualmente no existen estudios a nivel local que describan las practicas al final de la
vida en la poblacion pediatrica, tampoco hay documentacién de protocolos
estandarizados que guien su atencion segun las recomendaciones internacionales.

1.1PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Como son las practicas al final de la vida en la poblacion pediatrica de un centro médico
de alta complejidad del sur de Colombia durante los afios 2017 a 20207
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2 JUSTIFICACION

En los ultimos afios los cuidados al final de la vida han experimentado un interés
creciente, puesto que las opciones de vida en la poblacién general se han incrementado
con el uso de nuevas tecnologias no solo para el abordaje de diversas enfermedades,
sino también en la identificacion temprana de otras condiciones en las cuales no se puede
brindar opcién terapéutica curativa y se requiere de atencion paliativa.

Segun cifras de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se estima que anualmente
40 millones de personas necesitan cuidados paliativos; el 78% de ellas viven en paises
de ingreso bajo e ingreso mediano. Actualmente, a nivel mundial, tan solo un 14% de las
personas que necesitan asistencia paliativa la reciben.(5)

Los cuidados paliativos de la poblacion pediatrica en el nivel mas alto de prestacion de
servicios de salud estan disponibles en solo 21 paises, lo que representa menos del 10%
de la poblacion mundial menor de 20 afios y se concentra en entornos de ingresos altos,
mientras que la mayoria de la necesidad mundial de dicha atencidon se encuentra en
paises de ingresos bajos y medianos. (6)

Los cuidados paliativos pediatricos se pueden definir como un equipo especializado con
enfoque de la atencion médica pediatrica, abarcando el cuidado total del nifio y su familia,
incluyendo el manejo del dolor y los sintomas complejos, el apoyo psicosocial y espiritual,
las transiciones en la atencion y las intervenciones interdisciplinarias (7); segun la OMS
deben comenzar cuando se diagnostica una condicidén que limita la vida y deben continuar
independientemente de que el nifio reciba o no tratamiento dirigido a la enfermedad.(8)

Adicionalmente son escasos los estudios donde se apliquen las recomendaciones
basadas en la evidencia sobre los cuidados paliativos en la poblaciéon adulta y mas
limitadas la existencia de estudios en la poblacion pediatrica a nivel internacional y
nacional.

Es asi como los avances en el campo de los cuidados paliativos pediatricos se
encuentran en proceso de maduracién y requiere investigacion formal para avanzar no
solo en la atencion clinica, sino también en la atencion humanizada y de excelencia; por
ello fue fundamental conocer las practicas al final de la vida en nuestra institucién como
centro de referencia de alta complejidad del sur de Colombia; y a la vez que sea la base
para futuras investigaciones relacionadas.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GENERAL

Caracterizar las practicas hospitalarias al final de la vida en pacientes pediatricos
atendidos en el Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo durante 2017 —
2020.

3.20BJETIVOS ESPECIFICOS

- Identificar las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes pediatricos al final de
la vida atendidos en el HUHMP durante 2017 — 2020.

- Describir las caracteristicas clinicas, los diagndsticos mas frecuentes y las conductas
meédicas al final de la vida de los pacientes pediatricos atendidos en el HUHMP durante
2017 — 2020.

- Determinar las estrategias de manejo y el abordaje interdisciplinar brindado al final de
la vida a los pacientes pediatricos atendidos en el HUHMP durante 2017 — 2020.
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4 MARCO TEORICO

El panorama de los cuidados paliativos y el final de la vida ha cambiado
considerablemente en la ultima década debido a los cambios en la demografia, las
tecnologias médicas y los patrones de enfermedad, dando lugar a que un gran nimero
de personas que viven con enfermedades cronicas progresivas requieran cuidados
paliativos. Las decisiones sobre los tratamientos médicos son cada vez mas complicadas,
ya que la tasa de supervivencia ya no se considera el Unico resultado de la atencién; las
cargas y los beneficios resultantes de los tratamientos estan sujetos a interpretacion, lo
que genera preocupaciones crecientes sobre lo que significa una “muerte digna” y cémo
definir un buen cuidado cerca del final de la vida.

El ndmero creciente de personas que requieren cuidados paliativos también esta
conllevando a cierta necesidad de apoyo permanente de los cuidadores para una
atencion de alta calidad. Los cuidados paliativos enfatizan el control de los sintomas y la
satisfaccion de las necesidades de atencién complejas de los pacientes con condiciones
que limitan la vida y sus familias para optimizar la calidad de vida.

4.1 MARCO CONCEPTUAL

4.1.1 Cuidados Paliativos. Los cuidados paliativos segun la OMS son aquellas estrategias
que mejoran la calidad de vida de los pacientes y sus familias que enfrentan
enfermedades potencialmente mortales. Incluyen la prevencién y el alivio del sufrimiento
mediante la identificacion temprana, la evaluacion, el tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales (9).

En las ultimas cinco décadas, los cuidados paliativos han evolucionado desde la atencion
en los udltimos dias de vida hasta conformar una especialidad profesional que brinda
atencion integral a los pacientes con enfermedades avanzadas a lo largo de la misma.

Conceptualizado por Cicely Saunders en la década de 1960 impulsando la creacion del
primer hospicio moderno que se inauguré en 1967 siendo este el primer modelo de
atencién basado en la comunidad (10). En la década de 1970, Balfour Mount acufio el
término cuidados paliativos y puso en marcha la primera unidad de cuidados paliativos
en un hospital académico de cuidados agudos en Montreal. Este modelo de atencion
hospitalaria fue ampliamente aceptado y permitié el crecimiento rapido de los equipos de
cuidados paliativos para pacientes hospitalizados en todo el mundo. En la década de
1990, varios equipos de cuidados paliativos comenzaron a atender pacientes en clinicas
ambulatorias. Durante la dltima década, multiples ensayos clinicos han confirmado los
beneficios de los cuidados paliativos tempranos, lo que ha estimulado el interés y
crecimiento en este campo (11).
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El origen de los Cuidados Paliativos en Colombia data de los afios ochenta, cuando el
Dr. Tiberio Alvarez fundé la primera Clinica de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos en
Medellin. En 1987 Isa Fonnegra (psicologa) creo la primera fundacién de ayuda a la
familia de pacientes terminales (Fundacion Omega) en Bogota. En 1988 Liliana De Lima
introdujo el concepto de Cuidados Paliativos en una fundacion ya existente, La Viga, y
coordiné el primer hospicio/centro de dia en Cuidados Paliativos en Cali (12).

Con lo anterior se detecto la necesidad de brindar atencion integral a la poblacion con
manejo no curativo y se cre6 en Colombia la Asociacion Colombiana de Cuidados
Paliativos en 1996, siendo una Asociacion Cientifica de caracter interdisciplinar, que
busca la expansion y desarrollo de la Medicina de Dolor y Cuidados Paliativos, a través
de acciones coordinadas con todos sus miembros en las diferentes regiones del pais;
ofrece asesorias, cursos de actualizacion, congresos e informacion sobre el tema a
diversas entidades y comunicadores.

Actualmente en paises con altos estandares en la atencion médica, se describen cinco
modelos de prestacion de servicios de cuidados paliativos especializados: 1. Clinicas
ambulatorias de cuidados paliativos para integrales, 2. Cuidados paliativos basados en
la comunidad o el hogar, 3. Cuidado de hospicio en el hogar, 4. Equipos de consulta de
cuidados paliativos para pacientes hospitalizados y 5. Las unidades de cuidados
paliativos agudos (APCU), que se complementan entre si para brindar apoyo integral,
con la atencion desde el diagnostico hasta el final de la vida (Figura 1) (13).

Figura 1. Modelos de servicios de cuidados paliativos especializados (AP).
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Fuente: Hui D, Bruera E. Models of Palliative Care Delivery for Patients With Cancer.
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Estos cinco servicios difieren en su estructura de equipo, en los procesos de atencion, la
poblacion de pacientes y la ubicacion de la atencion.

En la actualidad solo una de cada diez personas que necesitan cuidados paliativos la
recibe; aproximadamente un tercio de quienes necesitan cuidados paliativos tiene cancer;
los demas padecen enfermedades degenerativas que afectan al corazon, los pulmones,
el higado, los rifiones, el cerebro, enfermedades cronicas o potencialmente mortales,
como la infeccion por VIH y la tuberculosis farmacorresistente.

Se calcula que todos los afios mas de 20 millones de pacientes necesitan cuidados
paliativos al final de la vida, de los cuales cerca de un 6% son nifios. Se deduce que casi
el 80% de las necesidades mundiales de asistencia paliativa corresponde a paises de
ingresos bajos y medianos. Solo 20 paises del mundo han integrado adecuadamente los
cuidados paliativos en los sistemas de atencidn sanitaria.

Las necesidades no atendidas estan descritas por primera vez en el Atlas Mundial de
Cuidados Paliativos al Final de la Vida, publicado conjuntamente por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) y la Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA) (14).

Una revision integradora de forma sistematica encontré que las principales estrategias
utilizadas para disminuir las necesidades de confort de los pacientes en cuidados
paliativos son: el apoyo (del equipo, social y familiar), el contacto fisico, el afecto, la
comunicacion, el conocimiento, el alivio del dolor, la amabilidad, el bafo, la
musicoterapia, la radioterapia, el contacto con el entorno externo (naturaleza), el juego,
el contacto con otras personas y la espiritualidad. Es asi como los estudios han
demostrado que varias intervenciones no farmacolbgicas, son capaces de afectar
positivamente el estado de confort de los pacientes (15).

4.1.2 Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP). Los cuidados paliativos en la poblacion
pediatrica abarcan un campo en el que un equipo multidisciplinario ayuda en el manejo y
tratamiento de bebés, nifios y jovenes menores de 18 afios con una afeccién
potencialmente fatal.

Existes multiples consensos acerca de los cuidados paliativos pediéatricos, la mayoria
basados en opinién de expertos; sin embargo, también existe una guia de manejo basada
en la mejor evidencia cientifica disponible sobre los CPP que abarca la atencion al final
de la vida de lactantes, nifios y jovenes menores de 18 afios, excluyendo pacientes que
fallecieron en circunstancias violentas o catastréficas y aquellos que fallecieron de forma
abrupta sin causa aparente, conocida como Guia NICE 2016, publicada por el Instituto
Nacional de Excelencia para la Salud y los Cuidados (National Institute for Health and
Care Excellence, NICE)(16). https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK402430/

La guia se realizé basandose en 20 preguntas de revision, para su creacion incluyeron

informacion relacionada con el tema y literatura de economia en salud de las diferentes
bases de datos como MEDLINE, Embase, Cochrane, PsycINFO (asociacion americana
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de sicologia), CINAHL (indice acumulativo de literatura de enfermeria y afines) o AMED
(medicina alternativa, fisioterapia, terapia ocupacional, rehabilitacion, podologia,
cuidados paliativos, etc.), incluyendo solo articulos en inglés, dando prioridad a los
ensayos controlados aleatorizados, dada la escasa evidencia encontrada incluyeron
también estudios no aleatorizados; para la preguntas relacionadas con el diagnéstico
incluyeron estudios transversales y retrospectivos; mientras que para las preguntas en
relacion con el prondstico incluyeron estudios de cohortes prospectivos y retrospectivos,
todo bajo el sistema GRADE encargado de la identificacidén de la calidad de la evidencia
y fuerza de la recomendacion.

La guia NICE 2016 incluye recomendaciones en diferentes areas de interés como 1.
Informacion sobre la patologia y la condicién del paciente, 2. Comunicacion, 3. Toma de
decisiones compartidas y planificacion anticipada de atencién (abarcando informacion
sobre el lugar elegido para fallecer y la donacién de 6rganos), 4. Provision de cuidado, el
cual debe ser multidisciplinario, 5. Soporte, relacionando la diferentes intervenciones
disponibles de soporte emocional — psicologico, soporte social y practico, soporte
religioso — espiritual y cultural, 6. Manejo de sintomas angustiantes (dolor, agitacion,
dificultad respiratoria, convulsiones), y 7. Manejo de la hidratacion y la nutricién.

4.1.3 Caracterizacion de sintomas al final de la vida.

- Dolor. Segun la OMS, el dolor constituye uno de los sintomas mas frecuentes en la
atencion médica. La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP) define el
dolor como “una experiencia sensorial y emocional desagradable vinculada con dafos
reales o potenciales a los tejidos, o descrita en términos de dichos dafios». Esta definicion
abarca aspectos subjetivos y reacciones fisioldgicas al dolor. Segun lo anterior se debe
basar la medicion del dolor en lo que el paciente informe o transmita segun la edad; para
ello se emplean variables, parametros o escalas que registran la intensidad de este y la
respuesta segun el manejo instaurado.

La analgesia representa la abolicion de esa percepcién dolorosa sin intencién de producir
sedacion, sin embargo, esta podra aparecer como efecto secundario de la medicacion
analgésica. (17)

Las variables fisiol6gicas son parametros que se presentan durante el periodo aldgico
como: variaciones en la frecuencia cardiaca, presion arterial, sudoracion, lagrimeo,
alteraciones en la temperatura o en la frecuencia respiratoria ocasionando cambios en la
capacidad vital y la capacidad residual funcional, condiciones que se observan en
paciente con dolor y alteracion del estado de conciencia que no son capaces de
manifestar o calificar el dolor, pero que con la evaluacién en la variacion de dichos
parametros fisioldgicos se puede establecer un valor al dolor.

Actualmente las escalas son los instrumentos mas frecuentemente usados para la

monitorizacion de la analgesia, las cuales estan bien validadas en la poblacion pediatrica
y se ajustan por edad. Incluyen la escala FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability)

22



la cual considera 5 items: cara, movimiento de piernas, actividad, llanto, consolabilidad.
Es una escala conductual que valora las actitudes y el comportamiento de los nifios ante
el dolor, atil en pacientes mayores de 1 mes y los no colaboradores de cualquier edad.

También esta la escala MAPS (Escala multidimensional del dolor) para nifios entre 1y 3
afos (etapa preverbal) y para todos los pacientes bajo ventilacion mecanica
independientemente de la edad.

Otras incluyen las escalas subjetivas para nifios mas grandes, colaboradores, por encima
de los 7 afios, como la escala de color (ACCS: Analogue Chromatic Contiuous Scale) en
la que hay un espectro de colores que empieza en blanco amarillento que
progresivamente vira hacia el rojo intenso, en donde el blanco significa ausencia de dolor
y el rojo el méximo grado de dolor. La Escala visual numérica (de cero a diez), la Escala
analogica visual (EVA) y las Escalas verbales en las que simplemente se le pide al
paciente que defina a su modo cuanto dolor tiene (nada, un poco, bastante, mucho o
demasiado) y se da un valor numérico que nos permite la comparacion con otras
escalas.(18)

- Delirium. Es un sindrome neuropsiquiatrico agudo, donde la cognicion y la conciencia
estan alteradas, con una etiologia multifactorial.

La prevalencia del delirium en la poblacion general es del 0,4 % en adultos de edad igual
o superior a 18 afios y del 1,1% en individuos de edad igual o superior a 55 afos.

Es una encefalopatia aguda frecuente en nifios en estado critico. Se han informado altas
tasas de prevalencia en las unidades de cuidados intensivos pediatricos general (UCIP)
(17-38%), la UCI cardiaca pediatrica (49-57%) y la poblacién de UCIP postoperatoria
(66%). La Sociedad Europea de Cuidado Intensivo Pediatrico y Neonatal (ESPNIC) ha
recomendado que todos los nifios en la UCIP sean monitoreados para la deteccion de
delirio de manera rutinaria utilizando la Escala Cornell Assessment Pediatric Delirium
(CAPD), que esta validada para nifios de 0 a 18 afios y con cualquier grado de desarrollo
psicomotor (19).

Dentro de los factores de riesgo para el desarrollo del delirium se incluyen edad menor
de 5 afos, deterioro cognitivo, problemas emocionales o conductuales previos, sedacion
profunda, mal estado nutricional, cardiopatia cianética, inmovilidad, aislamiento social,
privacion del suefio, ventilacion mecanica, uso prolongado de benzodiacepinas y
anticolinérgicos. Todos estos son condiciones facilmente identificables si empleamos de
manera rutinaria las escalas validadas para su deteccion y posterior intervencion.(20)

En pediatria en el afio 2016 la ESPNIC publico las recomendaciones para la evaluacion
del dolor, sedacién, abstinencia y delirio en nifios criticamente enfermos, escalas que alun
en la actualidad no logran una completa adherencia por parte del personal médico y de
enfermeria (21).
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4.1.4 Conceptos relacionados con Cuidados Paliativos

- Muerte Digna. Al mencionar conceptos fundamentales en el tema, sabemos que la
muerte digna es un derecho humano que existe como una extension natural del derecho
fundamental a vivir dignamente y hace referencia a la garantia que tienen las personas
de ejercer su autonomia al final de la vida; dentro de la normativa de la Corte
Constitucional de Colombia, se encuentra el derecho a morir dignamente en la sentencia
T-060/20 que involucra un conjunto de facultades que le permiten a la persona vivir con
dignidad el final de su ciclo vital, éste no es un derecho unidimensional, le permiten a un
individuo o a quien lo represente validamente ante la Ley, tomar decisiones libres e
informadas y tener control sobre el proceso de su muerte, imponiendo limites a terceros,
familia, profesionales de la salud y Estado, sobre lo que puede o no hacerse en lo que
concierne a su cuerpo, integridad y vida.

Son diversas las decisiones que puede tomar una persona o quien lo representa al final
de la vida y que hacen parte de la muerte digna, donde se encuentran los cuidados
paliativos, permitiéndole tomar decisiones sobre cémo: enfrentar el momento de la
muerte, la posibilidad de elegir si desea o no ser informado sobre la enfermedad que
padece y el pronostico de la misma; consultar una segunda opinion; el sitio donde se
prefiere morir (casa o hospital); de quiénes desea estar acompafiado; si quiere o no apoyo
religioso, espiritual o moral; quién desea que los represente; si quiere ser o no donante;
y quiénes pueden acceder a su informacioén clinica entre otras posibilidades.

La dignidad de la muerte estd determinada por los valores, las creencias y las
necesidades de cada individuo, por ende el respeto a este momento trascendental dentro
de la vida de todo ser humano, es un deber profesional y una responsabilidad social que
deben ser garantizadas (22).

- Bioética. Nombrando una de las ciencias mas involucradas en la dignidad humanay lo
relacionado con diferentes situaciones a través de la vida, se tiene la bioética como
campo relativamente nuevo en las ciencias de la salud que analiza conceptos y practicas
a través de la perspectiva de los estandares médicos, profesionales, legales y sociales.

La evolucion de la bioética esta intimamente relacionada a los avances en las tecnologias
médicas y a las terapias de soporte vital. En medicina, los dilemas éticos se presentan
cuando los pacientes, los cuidadores y/o los médicos se enfrentan a la necesidad de
elegir entre dos 0 mas opciones moralmente aceptables o entre dos 0 mas cursos de
accion igualmente inaceptables, y que una opcion impide la seleccion de la otra (23).

La bioética aplicada a los actos médicos se conoce como ética médica y su importancia

radica en la necesidad de normar los actos médicos entorno a descubrimientos cientificos
y avances tecnoldgicos.
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La ética médica juzga los actos médicos con base en cuatro principios fundamentales:
no maleficencia, beneficencia, autonomiay justicia, que deben ser los que guien el actuar
de los profesionales de la salud (24).

- Plan de Atencién Avanzada. Dando mas forma a las intervenciones que se pueden
plantear al final de la vida, se cuenta con el plan de atencién avanzada que se debe tener
con cada paciente al final de la vida estipulado en la guia NICE 2016, es un plan de
atencion formal que incluye detalles sobre la condicion del nifio o joven, las decisiones
tomadas con ellos y sus padres o cuidadores (por ejemplo, sobre el manejo de los
sintomas) y sus deseos y ambiciones. Este plan es un elemento central de sus cuidados
paliativos, y va a ser cambiante dependiente de la situacion o el momento en que se
encuentre el paciente (16).

- Muerte Encefélica. Los conceptos de vida y muerte siempre han sido complicados,
mucho mas a medida que los avances médicos y tecnoldgicos contindan ampliando los
limites para salvar vidas y prolongar las funciones fisiol6gicas.

En las generaciones anteriores, la muerte cardiorrespiratoria era la Unica definicion clinica
de muerte, a menudo sin ningun criterio estandar, lo que generaba el riesgo de un
diagndstico erroneo; a medida que se desarrollaron las técnicas de reanimacion y la
ventilacion mecanica, se necesitd una nueva definicion de muerte.

La idea de muerte encefalica/muerte por criterios neurologicos (BD/DNC) fue reconocida
por primera vez en 1959 como “coma depassé” (25) y posteriormente descrita como
“‘muerte cerebral” con la primera definicion clinica publicada en 1968, conocida
comunmente como los Criterios de Muerte Cerebral de Harvard. (26)

A través de la historia, se han publicado, adoptado y revisado muchas guias y protocolos
en todo el mundo con una aceptacién general del concepto de BD / DNC entre los grupos
meédicos. Sin embargo, sigue habiendo confusion y dilemas por inconsistencias en el
concepto, criterio, practica y documentacion a nivel internacional y dentro de los paises;
por ello nos basamos en los criterios minimos determinados por un consenso de expertos
y respaldado por cinco federaciones mundiales y varias sociedades profesionales
nacionales y regionales (27).

Antes de evaluar a un paciente para determinar BD/DNC, el paciente debe tener un
diagnéstico neuroldgico establecido que puede llevar a la pérdida completa e irreversible
de toda la funcién del cerebro y se deben descartar condiciones o enfermedades que
pueden confundir el examen clinico e imitar BD/DNC.

La determinaciéon de BD/DNC se puede hacer con un examen clinico que demuestre
coma, arreflexia del tronco encefalico y apnea. Esto es evidente cuando 1. No hay
evidencia de excitacion o conciencia de estimulacion externa maxima, incluyendo
estimulacién visual, auditiva y tactil; 2. Las pupilas estan en posicién fijas en un tamafio
mediano o dilatadas y no reaccionan a la luz; 3. Los reflejos corneales, oculocefalicos y
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oculovestibulares estan ausentes; 4. No hay movimiento facial ante la estimulacion; 5. El
reflejo nauseoso estd ausente a la estimulacion faringea posterior bilateral; 6. El reflejo
tusigeno esta ausente a la succidn traqueal profunda; 7. No hay una respuesta motora
mediada por el cerebro a la estimulacion de las extremidades; y 8. No se observan
respiraciones espontaneas cuando los objetivos de la prueba de apnea alcanzan un pH
<7,30 y PaCO2 60 mmHg.

Si no es posible completar el examen clinico, se pueden realizar pruebas auxiliares o
considerar estudios de flujo sanguineo o pruebas electrofisiologicas.

Las consideraciones especial son necesarias para nifios, personas que reciben
oxigenacion por membrana extracorporea (ECMO) y para aquellos que reciben
hipotermia terapéutica; segun factores religiosos, sociales y perspectivas culturales;
requerimientos legales; y disponibilidad de recursos.

El nUmero de exdmenes clinicos requeridos para declarar BD/DNC varia segun la edad,
el hospital, el estado o el pais y, en general, varia de 1 a 3.(28)

Se recomienda lo siguiente:

1. Se sugiere un solo examen, incluida la prueba de apnea, como estandar minimo para
la determinacion de BD/DNC para adultos.

2. Si se realizan dos valoraciones, se sugiere que el periodo intermedio es innecesario
porque si esta el requisito previo de la irreversibilidad (que incluye un periodo de
observacion antes de iniciar la prueba) ha sido satisfecho, un segundo periodo de
observacion es redundante. B. se sugiere que los exdmenes sean realizados por dos
examinadores separados, C. se sugiere que solo se realice una prueba de apnea positiva
en adultos.

En lo relacionado con la poblacién pediatrica se mencionan ciertas recomendaciones
para tener en cuenta:

e Se recomienda que los criterios minimos para una determinacion de BD/DNC en
todos los grupos de edad pediéatrica sea el mismo que en adultos, con la evaluacion
de requisitos previos, la eliminacién de factores de confusion, y la realizacion de un
examen clinico que incluya prueba de apnea, con objetivos hemodinamicos
apropiados como requisitos previos para la edad.

e Se sugiere que BD/DNC se puede determinar en recién nacidos definidos por la edad
al nacer de al menos 36 semanas de gestacion.

e Se sugiere que no hay suficiente evidencia de apoyo para determinar con precision
BD/DNC en recién nacidos de menos de 36 semanas de gestacion.

e Se recomienda realizar 2 examenes clinicos, incluida la prueba de apnea, como
estandar minimo para la determinacion de BD/DNC en la poblacion pediatrica.
Consideran también un periodo de observacién, para minimizar el riesgo de error en
el diagnastico.
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Se recomienda que la poblacion pediatrica en coma sea observada durante un
minimo de 24 horas antes de las pruebas iniciales después de una asfixia perinatal,
paros cardiacos con reanimacion, y después del recalentamiento de la hipotermia
terapéutica.

Se sugiere que los criterios clinicos para la determinacion de BD/DNC en los recién
nacidos incluyen los reflejos de succion y busqueda.

Se sugiere gque las recomendaciones en los objetivos de las pruebas de apnea en
pediatria sean las mismos que en adultos.

Se recomienda no utilizar insuflacion traqueal para las pruebas de apnea en recién
nacidos, bebés y nifios pequefios.

Se sugiere que no hay distinciones pediatricas especificas relacionadas hasta la
realizacion del test de apnea durante el soporte extracorporeo.

Se recomienda que no se requieren estudios auxiliares de forma rutinaria para
determinar BD/DNC en la poblacién pediatrica.

Se recomienda que las indicaciones para las pruebas auxiliares sean las igual que
en los adultos.

Se recomienda que, al igual que en los adultos, el estudio de flujo sanguineo cerebral
es el preferido y aceptado.

Actualmente se sugiere que el electroencefalograma (EEG), sea realizado e
interpretado de acuerdo con las pautas publicadas, siendo considerado un estudio
valido en bebés y nifios, pudiéndose utilizar en ciertas jurisdicciones

Se recomienda que la realizacion de la ecografia Doppler transcraneal como estudio
auxiliar en pediatria no se realice hasta que haya méas estudios que determinen la
validez de este estudio en esta poblacién.

Se sugiere que, en una persona con hipoxemia crénica por cardiopatia cianética, no
se realicen pruebas de apnea y en su lugar se lleve a cabo un estudio auxiliar para
ayudar con la determinacion de BD/DNC.

Se recomienda que los médicos experimentados determinen BD/DNC en pediatria:
pediatras experimentados con capacitacion y calificacion en cuidados intensivos
pediatricos, neonatologia, neurologia pediatrica, cuidados neurointensivos
pediatricos, neurocirugia, o traumatologia.

Se recomienda incorporar listas de verificacion estandarizadas en la practica de
determinar la muerte neurolégica en pediatria para reducir la variabilidad del operador
y el error de diagndéstico.

- Sedacién Paliativa. La sedacion paliativa (SP) fue reportada por primera vez a principios
de la década de 1990 y desde entonces se ha buscado una definicion adecuada para
este procedimiento, a pesar de las dificultades en consenso entre los especialistas (29).
Posteriormente, empezaron a aparecer las discusiones sobre las implicaciones éticas,
los efectos sobre en la supervivencia y el significado exacto de esta intervencion.

El concepto de SP mas ampliamente aceptado entre los autores es el uso de farmacos
sedantes para aliviar sintomas intratables al final de la vida. (30)
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Se consideran sintomas intratables o refractarios aquellos que, a pesar de los esfuerzos,
no es posible controlar sin comprometer el estado de conciencia del paciente; que afectan
su bienestar, por los efectos negativos sobre el organismo, e interfieren en el proceso de
muerte. La definicion de sintomas refractarios, propuesta en 1994 y aun vigente,
establece que los sintomas refractarios son aquellos en los que todos los tratamientos
posibles fracasaron o fueron estimados como indtiles por consenso del equipo tras
repetidas evaluaciones de expertos; es decir, ningin método disponible ha promovido el
alivio en el tiempo y la relacion costo-beneficio que el paciente podria tolerar; siendo los
sintomas mas dificiles de controlar en los ultimos dias de vida: el delirio y la disnea,
seguidos de nduseas y vomitos (31).

En 2001, el término terapia de sedacion paliativa se definié como el uso de medicamentos
sedantes para aliviar los sintomas intratables y refractarios mediante la disminucion del
nivel de conciencia del paciente y se clasific6 como sedacion moderada, profunda,
intermitente, continua, primaria y secundaria segun las indicaciones (32).

Las indicaciones y justificaciones de la SP se han guiado por tres fundamentos bioéticos
desde el punto de vista de principio: doble efecto, proporcionalidad y autonomia. El
caracter de los fundamentos bioéticos basados en los cuatro principios conocidos como
autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia ha sido reemplazado lentamente por
una bioética personalista; donde sus principios se basan en promover el bien integral del
ser humano a través de una perspectiva que reconoce el sery la dignidad de la persona
como valores absolutos, y sitia como principio fundamental el respeto incondicional a su
inviolabilidad y la proteccion de la libre expresion con base en los derechos humanos.

La SP para el manejo de sintomas intratables se ha considerado una opcién humana y
de compasion por el sufrimiento consciente y continuo tanto del paciente como de los
familiares (33).

- Caodigo lila. Esa una estrategia institucional en la cual se acompafia con la maxima
humanizacion del cuidado al paciente con signos y sintomas inminentes de muerte y a
su familia, asistiendo desde un proceso de muerte digna en un ambiente hospitalario lleno
de respeto y comprension, por parte del grupo asistencial, equipo de apoyo al final de
vida y unidad administrativa en el espacio donde se encuentre el paciente.

4.2MARCO NORMATIVO

En Colombia, existe la Ley 1733 del 8 de septiembre de 2014, “Ley Consuelo Devis
Saavedra, mediante la cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo
integral de pacientes con enfermedades terminales, cronicas, degenerativas e
irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida”.
En el articulo 4° citan los cuidados paliativos y toman como objetivo lograr la mejor calidad
de vida posible para el paciente y su familia, considerando el morir como un proceso
normal; asi mismo en el articulo 6° hablan de las obligaciones de las Entidades
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Promotoras de Salud EPS y las Instituciones Prestadoras de Salud IPS publicas y
privadas, para garantizar la prestacion del servicio de cuidados paliativos en
enfermedades terminales, cronicas, degenerativas, irreversibles o de alto impacto en la
calidad de vida con énfasis en cobertura, equidad, accesibilidad y calidad dentro de su
red de servicios en todos los niveles de atencion por niveles de complejidad (34).

La resolucion 0825 del 9 de marzo de 2018, reglamenta el procedimiento para hacer
efectivo el derecho a morir con dignidad de los nifos, nifas y adolescentes; donde indican
que el derecho a morir dignamente no se limita a la muerte anticipada o eutanasia,
comprende el cuidado integral del proceso de muerte, incluyendo el cuidado paliativo
como una forma de aliviar el sufrimiento y lograr mejor calidad de vida para el paciente y
su familia.

En el capitulo IlI, articulo 4° citan los cuidados paliativos pediatricos como los cuidados
activos y totales desde el diagndstico, a través de la vida y el proceso de muerte. Ampara
la atencién con elementos fisicos, psicol6gicos, emocionales, sociales y espirituales (35).

En nuestro pais se produjo el primer decreto-ley sobre “muerte encefalica” en junio 6 de
1989 (36), configurandose el decreto-ley colombiano sobre muerte encefélica y donacién
de 6rganos (Decreto 1172 de 1989), el cual ha sido modificado en parte por la Ley 454
de agosto 4 de 1998 (37) (Decreto 1546 de 1998); estos decretos describen algunas
pautas medicolegales sobre la muerte encefélica y la donacion de 6rganos.

Actualmente a nivel internacional se registran pocos estudios que identifiquen las

practicas al final de la vida en la poblacion pediétrica, sin existir alguno a nacional o local
lo que motivé a la realizacion de este estudio.
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5 DISENO METODOLOGICO

5.1 TIPO DE ESTUDIO

Estudio observacional, descriptivo, de corte transversal, que permitio identificar las
practicas de cuidados al final de la vida en la poblacion pediatrica a través de revision de
historias clinicas sin aplicacion de intervenciones.

5.2 POBLACION Y MUESTRA

Se seleccion6 una poblacion de nifios(as) y adolescentes menores de 18 afios que
estuvieron internados y fallecieron en el Hospital Hernando Moncaleano Perdomo
(HUHMP) de la ciudad de Neiva, durante el periodo comprendido entre el 1 de enero de
2017 al 31 de diciembre de 2020.

No se realiz6 muestreo, el tamafio de la muestra estuvo determinado por el nimero de
casos que cumplieron con los criterios de inclusion durante el periodo establecido.

5.3 FUENTES DE INFORMACION

Para este estudio la recoleccion de los datos se realizé a través de fuentes de informacion
secundarias, por medio de la revision de historias clinicas sin modificar ningun tipo de
variable de los sujetos de estudio.

5.4 TECNICAS Y PROCEDIMIENTOS PARA LA RECOLECCION DE LA INFORMACION

Se solicité a la oficina de Epidemiologia del HUHMP el listado de defunciones del periodo
2017 a 2020 que se encontraban en los rangos de edad establecidos para el estudio.
Posteriormente se solicitd autorizacion a la oficina de Sistema de Informacion para el
ingreso a las historias clinicas con el fin de extraer las variables de interés.

El instrumento para la recoleccion de la informacion se elabor6 con base en los
estandares descritos en la guia NICE 2016 que evalla las practicas al final de la vida;
dicho instrumento fue creado y dividido por secciones de acuerdo a las caracteristicas de
las variables a recolectar asi: 1. Cddigo del sujeto (nimero de identificacion uUnico
institucional diferente al namero de identificacion nacional) y clasificacion (cumple
criterios de inclusion, Si — No; para tener claro si se daba continuidad a la revision de la
historia clinica en detalle). 2. Informacién sociodemografica (genero, edad, régimen de
afiliacion del SGSS, procedencia). 3. Datos del fallecimiento (fecha de la defuncion,
diagnostico principal, informacién relacionada con muerte encefalica). 4. Comunicacién
(Abordaje interdisciplinario, informacion al paciente y/o familiar, plan de atencion
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avanzada, informacion relacionada con la donacion de 6rganos). 5. Cuidados al final de
la vida (adecuacion del esfuerzo terapéutico, maniobras avanzadas, medidas de soporte,
lugar de la muerte). 6. Sintomas presentes (identificacion, clasificacidon, manejo,
laboratorios, codigo lila).

El disefio se hizo a través de Formularios de Google, una vez se contd con el aval para
acceder a las historias clinicas se realiz6 la prueba piloto del instrumento con 10 historias
comprobando su utilidad y eficacia.

Posteriormente se recolectaron los datos asignando un nimero Unico a cada historia
clinica que fue el nimero de identificacion institucional el cual es diferente al nimero de
identificacion nacional del paciente, se consignaron los datos requeridos en cada item,
excluyendo los casos que no cumplian con dichos criterios; finalmente, se exporté la

informacion y se organizé mediante una base de datos de Excel.

5.5 OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Tabla 1. Definicion de las variables de estudio.

DIMENSION VARIABLE DEFINICION INDICADOR TIPO ESCALA
Género Construccion psicosocial Mascul!no Cualitativa Nominal
Femenino
NUmero de dias, meses o Neonato
afios completos que tiene
una persona en una fecha Lactante menor
concreta. Segun la OMS las
iatri
oy | catndespetinete sy | Lactantemayor | ,
Eda dias, Lactante menor: 29 dias Cuantitativa De razon
a 12 meses, Lactante mayor: Pre-escolar
12 meses a 24, Pre-escolar:
2 afios a 5 afios, Escolar: 6 a
11 afios, Adolescente: 12 a Escolar
18 afios.
Adolescente
Conjunto de entidades
publicas y privada; con Subsidiado
Caracteristicas normas y procedimientos,
iod Afi conformado por los
sociodemograticas L. regimenes generales
Régimen de establecidos para pensiones, Contributivo
afiliacion al salud, riesgos laborales,
Sistema de subsidio familiar y los Cualitativa Nominal
Salud y servicios sociales Particular
Seguridad Social complementarios que se
definen en la ley. Este
sistema cubre eventualidades
como alteracién a la salud, :
incapacidad laboral, Especial
desempleo, vejez y muerte.
Origen de algo o el principio
de donde nace o deriva. El Urbana
concepto puede utilizarse
. para nombrar a la e .
Procedencia nacionalidad de una persona. Cualitativa Nominal
La procedencia también es el
punto de partida de una Rural
persona.
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Tiempo, determinado por el

Fecha defuncién dia, el mes y el afio, en que Dia/mes/afio Cuantitativa Interval
ocurre algo.
Proceso patol6gico o
afeccioén que tras el estudio
f 2ot pertinente y segun criterio
Dlagnqstlco facultativo, se considera la Cualitativa Nominal
principal causa principal o motivo del
ingreso o contacto de la
persona en el hospital.
Cese irreversible en
funciones de todas las
estructuras neurolégicas Nominal
intracraneales, tanto de Sospecha Cualitativa .
hemisferios cerebrales como dicotomica
Diagnéstico de del troncoencéfalo verificados
muerte portdods_fexpetrtos en d
_ s momento diferentes, uno de
Fallecimiento encefalica ellos especialista en
neurodiagnéstico, si solo hay Diagnéstico Nominal
verificacion por un . Cualitativa o
especialista se configura confirmado dicotémica
sospecha de muerte
encefélica
. Tiempo que se emplea desde
Tiempo para la sospecha de muerte
llegar al encefalica hasta que es
diagnéstico de confirmado por un segundo
muerte especialista realizando las Horas Cuantitativa Nominal
encefalica respectivas pruebas
pertinentes
Tiempo entre el Tiempo trascurrido desde el
diagnostico de diagnoéstico de muerte
muerte encefélica encefélica que debe ser el
hasta la cesacion mismo de la hora de muerte Horas C itati i
, uantitativa Nominal
de 6rganos hasta la parada cardiaca.
Acercamiento recibido por las Psicologia
diferentes disciplinas Trabajo social
lrelamonadlas con etapas {il Bioética
final de la vida, para estudiar - —
. varios aspectos de una deado_s: p_allatlvos
. Abordaje “situacion” mediante la pedidtricos Cualitativa Nominal
interdisciplinario | agregacion de competencias Capellania
especificas. Otros
Acto de brindar informacién Si
sobre la condicion clinica
‘2 especifica de un paciente a él
Informamon al mismo y/o a los familiares, No L .
Comunicacion paciente y/o acto fundamental en la Cualitativa Nominal
familia relacion médico-paciente. Solo a los padres
Plan de atencién formal que
incluye detalles sobre la Si
condicién del nifio o joven,
Plan de atencién las decisiones tomadas con .
Nominal
avanzada ellos y sus padres o - T
cuidadores y sus deseos y No Cualitativa dicotémica
ambiciones.
La donacion de 6rganos toma Si
iz 6rganos y tejidos sanos de .
Donacién de una persona para Cualitativa Nomiinal
organos trasplantarlos en otras. No dicotomica
Actuacion terapéutica
proactiva que incluye afadir, Si
modificar, no iniciar o retirar
Adecuacion del tratamientos de acuerdo con .
esfuerzo los objetivos terapéuticos del o _Nonjlnf':ll
terapéutico momento evolutivo del No Cualitativa dicotomica
Cuidados al final : enfermo.
de lavida Retiro o Intervenciones médicas de X
descenso de apoyo y soporte que se Si
soportes implementa en un paciente
(inotrépicos, para mejorar su condicion Cualitati Nominal
ventilacion, médica con el objetivo de ualitativa dicotémica
antibidticos curar. No
Si Cualitativa Nominal
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Discusion del

Cuando dos o mas personas
hablan sobre un tema en
especifico con sus puntos de

dicotémica

lugar de muerte vista, termina en acuerdp, No Cualitativa _Non]lngl
desacuerdo o en conclusién. dicotémica
Casa
i " . ) Sala general
Lugar prefﬁrldo Sitio que es elegido destino UgCI Cualitati Nominal
e muerte final de vida. . ualitativa ominal
No hay registro
Unidad donde Unidad dentro de un sitio de Sala general
ocurrio el atencion medica donde o .
fallecimiento ocurre la defuncion UClI Cualitativa Nominal
Identificacion del Reconocer que una Si Nominal
dolor persona presenta dolor. No Cualitativa dicotémica
Utilizacién de Uso de escala para Si
escala para el diagnosticar y clasificar el Nominal
Diagnostico de | dolor de un paciente segin la N Cualitativa dicotémi
dolor edad o] icotbmica
Formulacion de Proceso en el cual se Si
manejo prescribe una indicacién o Nominal
analgésico médica para control del dolor No Cualitativa
Acetaminofén
Medicamentos empleados AINES
Farmacos para para control del dolor Opioide leve
Manejo de el dolor dependlenféo de la intensidad Opioide fuerte Cualitativa Nominal
e este
sintomas molestos Otros
Reconocer que una persona
se encuentra en un estado Si
- - mental confundido,
Ident(;fl(l:_a_CIOn del desorientado, y no puede litati Nominal
elirium pensar o recordar No Cualitativa dicotémica
claramente.
Evaluacion del R Si .
del delirium por Valorar la identificacion del Nominal
escasa P delirium por escalas No Cualitativa dicotémica
Empleo de medidas Si
. farmacolégicas o no Nominal
Man | > o L
3 I?J.o de farmacoldgicas para el Cualitativa dicotémica
elirium delirium No
Uso de farmacos para el Si
. cese de la actividad eléctrica .
Man?j(_) de convulsiva o no convulsiva en Cualitativa d!\lonjlngl
convulsiones los pacientes No icotdbmica
e Reconocer que una persona Si
Identg‘_lcacmn de presenta ahogo o dificultad N Cualitati Nominal
Isnea en la respiracion. o ualitativa dicotomica
Uso de medidas para mejorar Si
Manejo de la la sensacion de ahogo o falta o Nominal
disnea de aire en una persona. No Cualitativa dicotémica
Ajuste en plan Aco_modar 0 adaptar el _plan Si
de hidratacion al de h|c;r2aLaC|on entlasdullnmas o Nominal
final de la vida [z oras an'es £ No Cualitativa dicotémica
! fallecimiento de una persona.
Medidas médicas empleadas Via oral
Manejo de la partagar&amtri];;r lt‘” adecuado Intravenoso
. . estado de hidratacion en un .
hidr ion al : Sonda enteral o Nominal
i dlz’gaﬁ 0 .3 paciente que por su_ Cualitativa omina
Inal de 1a vida condicién médica lo requiera. Otro
Ajuste en plan Acomodar o adaptar el plan Si
.y de nutricion en las Ultimas 72 .
fc_ie Tutrltl:lon_ al horas antes del fallecimiento Cualitativa _Norr:un_al
Manejo de inal de la vida de una persona. No dicotémica
sintomas molestos Medidas médicas empleadas Via oral
Manejo de la para brindar buen estado de
A, . nutriciéon en un paciente que Via parenteral B
nut;lm?n géflnal por su condicion médica lo Cualitativa Nominal
e la vida

requiera.

Sonda enteral

Limitaciéon en
toma de

Si
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paraclinicos en | Fijar limites en relacion con la Cualitativa Nominal
Gltimas 72 horas toma de exdmenes en las dicotémica
de vida Ultimas 72 horas de vida. No
Toma de ) Diaria
paraclinicos | O e angre enlas |Cada2=3 dias
’Sgngumeos en Ultimas 72 horas de vida del Mas de 3 dias L.
Ultimas 72 horas paciente h . Cualitativa Interval
de vida No hay registro
Mecanismo institucional a
través del cual se atiende con
la maxima humanizacion del Si
cuidado al paciente con Nominal
Cadigo lila signos y sintomas inminentes Cualitativa BT
de muerte y a su familia. dicotémica
(Ultimas 72 horas antes del
fallecimiento). No

Fuente: Elaboracién propia.

5.6 CRITERIOS DE SELECCION

5.6.1 Criterios de inclusion:

- Menores de 18 afios que se encontraban hospitalizados y fallecieron en la
institucién durante el periodo de tiempo establecido.

- Estancia hospitalaria mayor de 48 horas.

5.6.2 Criterios de exclusion:

- Poblacion en quienes no se encuentre informacion suficiente para diligenciar el
formato de recoleccion de datos.

- Sujetos que presenten deterioro clinico subito e inesperado que culmine en muerte
en menos de 24 horas.

5.7PLAN DE ANALISIS

Se realiz6 un analisis univariado para describir las caracteristicas clinicas y
sociodemogréficas de los sujetos de investigacion, calculando medidas de tendencia
central y de dispersion para las variables cuantitativas y distribucién de frecuencias para
las variables de tipo cualitativo.

La distribucién de los datos fue evaluada mediante la prueba Shapiro Wilk, si los datos
presentaban una distribucibn normal, se expresaron como medias y desviaciones
estandar, si la distribucién fue no normal, se tuvo en cuenta la mediana y el rango
intercuartilico.

Posteriormente, se aplicé un analisis bivariado entre las diversas categorias de variables.
En este tipo de analisis se utilizé la prueba de Chi cuadrado o test de Fisher (cuando se
encontraron valores esperados menores a cinco), y la prueba t Student (verificando la
igualdad o diferencia de varianzas) o la prueba U de Mann — Whitney segun la normalidad
de la variable.
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Los resultados se expresaron en tablas y graficas segun su relevancia. El analisis
estadistico se realiz6 en el programa STATA version 16.0.

5.8 FUENTES DE FINANCIACION

Este proyecto se realiz6 a partir de recursos propios del investigador principal, se conté
con el apoyo del recurso humano de docentes coinvestigadores quienes brindaron el
tiempo requerido para la asesoria y elaboracion del proyecto.

5.9 CONSIDERACIONES ETICAS

Al tratarse de un estudio de caracter retrospectivo, basado en la revision de historias
clinicas se clasifica como una investigacion sin riesgo segun el articulo 11 de la resolucion
8430 de 1993, debido a que no se realizaron intervenciones que pudieran incidir en la
modificacién de las conductas y tratamientos prescritos para los pacientes. Por esta
misma razén se exime de la necesidad de obtener consentimiento informado para su
desarrollo segun lo descrito en el cédigo de Nuremberg.

5.9.1 Seguridad del dato y confidencialidad. Se tuvo en cuenta la Declaracion de los
derechos humanos de la Organizacion de Naciones Unidas (ONU) y las pautas éticas
internacionales para la investigacion relacionada con la salud en seres humanos. Se
realizd un manejo confidencial de la informacién y no se mencionaron nombres de
pacientes ni del personal de salud a cargo de estos, garantizando la proteccion de la
intimidad y la confidencialidad de la informacion personal segun la Declaracion de
Helsinki.

Este proyecto fue presentado al comité de ética en investigacion institucional y aprobado
mediante acta 008-010 con fecha 31 de agosto 2021.

La base de datos ha sido utilizada solo por los investigadores y reposara en los archivos
del grupo de investigacion USCOPEDIA de la Universidad Surcolombiana de Neiva con
el fin de llevar datos epidemioldgicos y clinicos acerca de cuidados al final de la vida en
la poblacion pediatrica, contribuyendo a la descripcion de dicho evento en el pais.

Se anexa acuerdo de confidencialidad por parte de los investigadores.

5.9.2 Conflicto de intereses. Ninguno de los investigadores declara que tenga algun
conflicto de intereses con la realizacion de este trabajo de investigacion.

5.9.3 Alcance. Este proyecto sirve como linea de base y punto de partida para futuras
investigaciones acerca de los cuidados pediatricos al final de la vida.
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5.9.4 Costo — Beneficio. La investigacion no demandé gastos por parte de los sujetos de
investigacion.

e Beneficio para el participante: El principio de la beneficencia prima, el conocimiento
gue surge del estudio sera de utilidad para la poblacién pediatrica y su entorno.

e Beneficio para los investigadores: Los autores podran contribuir con la generacién de
nuevo conocimiento, aportando un panorama general para la comprension de las
practicas al final de la vida empleadas en el HUHMP. Ademas, permiti6 al estudiante
de postgrado en pediatria desarrollar sus competencias a nivel investigativo.

eBeneficio para las instituciones: Se socializaran los resultados obtenidos en la
institucion de salud donde se llevé a cabo el proyecto de investigacion, lo cual servira
como base para documentar un protocolo de préacticas al final de la vida en poblacion
pediatrica. Por otro lado, se obtendra como producto final un articulo de investigacion
que serd publicado en una revista indexada mencionando al HUHMP como entidad
participante en el suministro de la informacion necesaria para el desarrollo del
proyecto.
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6 RESULTADOS

Se reviso6 un total de 307 historias clinicas, de las cuales se excluyeron 134 historias, 120
por datos incompletos y 14 por deterioro clinico subito de los pacientes en menos de 24
horas. Concretando 173 historias clinicas que cumplieron con los criterios de inclusion
para este estudio. (Figura 2).

Figura 2. Diagrama de flujo de seleccion de la poblacion a estudio.

307 historias clinicas

120 historias excluidas por datos
incompletos y 14 historias por
deterioro clinico subito de los

pacientes en menos de 24 horas

Y

173 casos incluidos en el estudio

Fuente: Elaboracion propia.

6.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LA POBLACION

En latabla 2 se describen las caracteristicas sociodemograficas de la poblacién a estudio,
en la cual predominoé el sexo masculino en el 56.65% de los casos; los grupos etarios con
mayor mortalidad fueron los extremos de la poblacion pediatrica definidos como
adolescentes y neonatos, con el 21.97% y el 20.23% respectivamente.

En lo relacionado al régimen de seguridad social en salud la mayoria de la poblacion se
encontraba en la categoria subsidiado (83.24%) en el momento del deceso, en
concordancia con la razon social de la institucion donde se llevdé a cabo el estudio
(Empresa social del estado). Respecto al area de procedencia, se encontré que la
mayoria de los casos fueron del area urbana (58.38%), y el departamento del Huila aport6
un 86.71% de casos, seguido por el departamento del Caqueta (7.51%) y el Cauca
(2.89%).
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Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas de la poblacion a estudio.

Variable n (%)
Sexo
Femenino 75 (43.35)
Masculino 98 (56.65)
Grupo etario
Adolescente (13 — 17 afios y 344 dias) 38 (21.97)
Escolar (6 — 12 afios) 28 (16.18)
Pre-escolar (2 — 5 afios) 17 (9.83)
Lactante mayor (13 — 24 meses) 21 (12.14)
Lactante menor (29 dias — 12 meses) 34 (19.65)
Neonato (menor de 28 dias) 35 (20.23)
Tipo de Seguridad Social SGSSS
Subsidiado 144 (83.24)
Contributivo 15 (8.67)
Régimen Especial 12 (6.94)
SOAT 2 (1.16)
Area de Procedencia
Rural 72 (41.62)
Urbana 101 (58.38)
Departamento de procedencia
Huila 150 (86.71)
Caqueta 13 (7.51)
Cauca 89 (2.89)
Tolima 4 (2.31)
Putumayo 1 (0.58)
Municipio de procedencia
Neiva 57 (32.95)
Pitalito 20 (11.56)
Garzon 10 (5.78)
La plata 9 (5.20)
Otros 77 (44.51)

Fuente: Elaboracion propia.

6.2 CARACTERISTICAS CLINICAS Y CONDUCTAS MEDICAS AL FINAL DE LA VIDA

Al analizar los diferentes diagnésticos de muerte, se encontré gran diversidad en los
mismos, por lo cual se agruparon las causas de muerte reuniéndolas en las siguientes
categorias: patologias infecciosas, sindrome de dificultad respiratoria aguda, causas
oncoldgicas terminales, defectos congénitos, causas nheurolégicas conteniendo
patologias neurodegenerativas, de origen metabdlico incluyendo causas relacionadas
con disfuncion hepatica, enfermedades de depdsito y alteraciones en proteinas,
politraumatismo abarcando trauma craneo encefalico (TCE), accidentes de transito y el
gran quemado, alteraciones en la inmunidad, desnutricidbn severa y otro incluyendo
suicidios.

Las principales causas de muerte se describen en la tabla 3, evidenciando que las
enfermedades infecciosas junto con el sindrome de dificultad respiratoria aguda fueron
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la principal causa de muerte (26.58% cada uno) en la poblacion, seguidas de las causas
oncoldgicas (16.76%).

Tabla 3. Causas de muerte en la poblacion a estudio.

Causa de muerte n (%)
Enfermedad infecciosa 46 (26.58)
SDRA* 46 (26.58)
Oncologica 29 (16.76)
Defectos congénitos 15 (8.67)
Neurolégica 15 (8.67)
Metabolica 5 (2.89)
Politraumatismo 6 (3.46)
Otro 4 (2.33)
Alteracion en la inmunidad 5 (2.89)
Desnutricién severa 2 (1.16)

*SDRA: Sindrome de dificultad respiratoria aguda.
Fuente: Elaboracion propia.

Este estudio tuvo como referencia la guia NICE 2016 (Atencion al final de la vida de
lactantes, nifios y jovenes con condiciones que limitan la vida), al verificar el porcentaje
de cumplimiento del instrumento segun las sesiones en las que se dividio para el estudio
de acuerdo con las caracteristicas de las variables (1. Cddigo del sujeto, 2. Informacion
sociodemogréfica, 3. Datos del fallecimiento, 4. Comunicacion, 5. Cuidados al final de la
vida, 6. Sintomas presentes) exceptuando las dos primeras sesiones, con un total de 16
variables con items diferente, se observé un incremento progresivo y estadisticamente
significativo a través de los afios del porcentaje de cumplimiento, detallado en la tabla 4.

Tabla 4. Cumplimiento del instrumento.

Afio defuncion Porcentaje de cumplimiento del instrumento P
2017 \ 52.69 %
2018 \ 56.42 % .
2019 | 63.47 % St
2020 \ 76.73 %

*Diferencia estadisticamente significativa
Fuente: Elaboracion propia.

Se evaluo la presencia de un plan de atencion anticipada, encontrando que en el 2017
se aplicd en el 2%, con un incremento hasta el 20% para el afio 2020 (10 veces de
aumento para el aflo 2019 y 9 veces para el 2020, con respecto al afio 2017); con una
diferencia estadisticamente significativa (P 0.015) (Tabla 5).
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Tabla 5. Registro de un Plan de Atencion Anticipado.
Plan de Atencion

Anticipado
Afio de defuncién No Si Total
2017 45 1 46
2018 38 2 40
2019 36 10 46
2020 33 8 41
Total 152 21 173

*Diferencia estadisticamente significativa
Fuente: Elaboracion propia.

Al verificar el apartado de informacion, en el 59.54% de los casos se brind6 informacion
al paciente y/o al familiar sobre la condicion clinica del paciente, obteniendo un promedio
similar en todos los afios de estudio; el registro de atencion a poblacion en inminencia de
muerte (cédigo lila), presentd un incremento estadisticamente significativo en la

Pearson chi2 (4) = 12.2639 Pr=0.015*

implementacion de las medidas descritas (Tabla 6).

Tabla 6. Comunicacion: informacion al paciente/familia y Codigo lila.

_ Afio Categoria, _
Variable defuncion Si (%) ;%::)ez I(f,)/i) Total Chi2 P

2017 25 (54.3) 21 (45.7) 46

Informacion al 2018 23 (57.5) 17 (425) 40
paciente/familia 2019 31 (67.4) 15 (32.6) 46 1.7781 0.620

2020 24 (58.5) 17 (41.5) 41

Total 103 70 173

Si (%) No (%)

2017 4 (8.7) 42 (91.3) 46

Registro de 2018 6 (15) 34 (85) 40
Cédigo lila 2019 18 (39.1) 28 (60.8) 46 29.6263 0.000*

2020 23 (56.1) 18 (43.9) 41

Total 51 122 173

*Diferencia estadisticamente significativa
Fuente: Elaboracion propia.

Se valoraron tres dimensiones de los cuidados al final de la vida (Registro de adecuacién
del esfuerzo terapéutico, Maniobras avanzadas (RCP) al momento de la muerte y
Registro de retiro descenso de soportes), observando un incremento progresivo en la
adecuacion del esfuerzo terapéutico, asi como en el retiro o descenso de soportes,
asociado a un descenso en la realizacién de maniobras de RCP al momento de la muerte
durante los afios de estudio, todos estos hallazgos con diferencias estadisticamente

significativas (Grafica 1).
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Grafica 1.

Dimension de los cuidados al final de la vida, 2017 — 2020.

80

70

60 +

50
% 40 -
30 H

20 -+

10

2017

2018

2019

2020

P=0.000*

15%

53,6%

34,7%

8,7%

73,9%

57,5%

P=0.001*

39,02%

36,9%)

4,3%

P=0.000 *

7,5%

46,3%

26%

-

Registro de adecuacion
del esfuerzo terapéutico

Maniobras avanzadas (RCP)
al momento de la muerte

Registro de retiro o descenso
de soportes*

*Diferencia estadisticamente significativa
Fuente: Elaboracion propia.

En concordancia con los diferentes aspectos contenidos en la guia NICE 2016, un punto
para tener en cuenta es la frecuencia en la toma de paraclinicos séricos, encontrando
limitacion para la toma de estos en un 23.7% de los casos; se halld6 una disminucion
progresiva en la toma diaria de paraclinicos a través de los afios evaluados, asi como un
incremento en la frecuencia en la toma de exdmenes, lo anterior contenido en la tabla 7.

Tabla 7. Toma de paraclinicos séricos.

Afio de Categoria
defuncién | Diaria (%) Cada 2-3 Mas de 3 No hay Total Chi2 P
dias (%) dias (%) registro (%)
2017 41 (89.1) 3 (6.52) 1(2.17) 1(2.17) 46
2018 35 (87.5) 5 (12.5) 0 (0.00) 0 (0.00) 40
2019 32 (69.5) 13 (28.2) 1(2.17) 0 (0.00) 46 26.7612  0.002*
2020 22 (53.6) 19 (46.3) 0 (0.00) 0 (0.00) 41
Total 130 (75.1) 40 (23.1) 2 (1.16) 1 (0.58) 173

*Diferencia estadisticamente significativa
Fuente: Elaboracion propia.
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Se evaluo el registro del lugar donde se produjo el fallecimiento, encontrando que el 93%
de los casos evaluados a través de los cuatros afos del estudio fallecieron en la unidad
de cuidados intensivos (UCI) (Tabla 8), posiblemente este resultado este en relacion con
las cualidades de la UCIP sugiriendo que es un area donde se optimiza el trabajo
multidisciplinario y transdisciplinario para la toma de decisiones al final de la vida. Sin
embargo dicho resultado llamo la atencion; por lo cual se discrimind segun el diagndstico
neuroldgico considerando dichos pacientes con un prondéstico mas “certero”, observando
una disminucion en el namero de decesos en UCIP a través de los afios, teniendo
representacion clinica con el incremento de las muertes en sala general, lo cual va en
concordancia con un plan de atencion para los ultimos dias de vida, detallado en la tabla
9.

Tabla 8. Unidad donde ocurri6 el fallecimiento.

_ Afio Categoria _
Variable defuncion Sala(g/f)neral ucl (%) Total Chi2 P
2017 1 (2.17) 45  (97.83) 46
Unidad donde 2018 1 (2.50) 39 (97.50) 40
ocurre el 2019 3 (6.52) 43  (93.48) 46 7.0711 0.070
fallecimiento 2020 6 (14.63) 35 (85.37) 41
Total 11  (6.36) 162 (93.64) 173

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 9. Unidad de fallecimiento pacientes con diagnéstico neuroldgico.

Unidad donde Afio de defuncién
ocurrio el 2017 (%) 2018 (%) 2019 (%) 2020 (%) Total
fallecimiento
Sala general 0 (0%) 0 (0%) 1(16.6%) 2 (33.3%) 3 (15%)
Cuidados 5(100%) 3(100%) 5(83.3%) 4 (66.6%) 17 (85%)
intensivos
Total 5(100%) 3 (100%) 6 (100%) 6 (100%) 20 (100%)

Fuente: Elaboracion propia.

Otro aspecto relevante son los sintomas presentes al final de la vida, apreciando que el
dolor fue identificado con mayor frecuencia (45.66%) respecto a las convulsiones, la
disnea y el delirium hallados en menor porcentaje (Grafica 2).
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Grafica 2. Frecuencia de sintomas presentes al final de la vida.
50

45,6
40
30,6
30
%
20
10
4,05 4,62
0 1 T T I
Convulsiones Dolor Delirium Disnea

Fuente: Elaboracion propia.

Detallando lo relacionado con el dolor, se encontré que en el 6.36% de los casos se utilizd
una escala para evaluar la intensidad, siendo la escala analoga visual la méas utilizada.
Lo relacionado con el manejo analgésico, se verific6 la formulacién del tratamiento
farmacoldgico, el cual se efectud en el 58.38% de los casos, siendo prescrito por horario
en el 57.8% (Tabla 10).

Tabla 10. Caracterizacion del dolor como sintoma.

; Afio Categoria )
Variable defuncion Si (%) No (%) Total Chi2 P
2017 18 (39.13) 28 (60.87) 46
Identificacién 2018 21 (52.50) 19 (47.50) 40
del dolor 2019 21 (45.65) 25 (54.35) 46 1.5523 0.670
2020 19 (46.34) 22 (53.66) 41
Total 79 (45.66) 94 (54.34) 173
Uso de escala 2017 0 (0.00) 46 (100) 46
parala 2018 0  (0.00) 40  (100) 40
evaluacion 2019 3 (652 43 (93.48) 46 17.7560 0.000*
del dolor 2020 8 (19.51) 33 (80.49) 41
Total 11  (6.36) 162 (93.64) 173
Formulacién 2017 20 (4348) 26 (56.52) 46
do 2018 27 (67.50) 13 (32.50) 40
tratamiento 2019 26 (56.52) 20 (43.48) 46 7.2968 0.063
analgésico 2020 28 (68.29) 13 (31.71) 41
Total 101 (58.38) 72 (41.62) 173

*Diferencia estadisticamente significativa
Fuente: Elaboracién propia.

Las medidas analgésicas farmacolégicas mas utilizadas involucran dos o mas
medicamentos; siendo los coadyuvantes empleados en mayor frecuencia [medicamentos
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con diferentes mecanismos de accidon (anestésicos, anticonvulsivantes, antidepresivos
entre otros]) aplicando analgesia multimodal, para conseguir mayor eficacia en el control
del dolor y evitar los efectos secundarios de administrar un solo tipo de medicamento
(Tabla 11).

Tabla 11. Medidas farmacoldgicas para el control del dolor.

Farmacos analgésicos n (%)
Acetaminofén 29 (17.47)
AINES * 30 (18.07)
Opioides Débiles 12 (7.23)
Opioides Fuertes 23 (13.86)
Coadyuvantes ** 67 (40.36)
Numero de medicamentos utilizados

Dos 0 més medicamentos 55 (65.48)
Un medicamento. 29 (34.52)

*AINES (Antiinflamatorios no esteroideos)
*Coadyuvantes: Ketamina, pregabalina, amitriptilina, lidocaina.
Fuente: Elaboracién propia.

El segundo sintoma mas frecuentemente identificado fueron las convulsiones (30.6%),
destacando el uso de anticomiciales en orden de frecuencia decreciente los siguientes:
Fenitoina (43.14%), Levetiracetam (9.80%) y Fenobarbital (9.80%) (Tabla 12).

Tabla 12. Medidas farmacoldgicas para control de convulsiones.

Farmacos n (%)
Fenitoina 22 (43.14)
Levetiracetam 5(9.80)
Fenobarbital 5(9.80)
Acido valproico 4 (7.84)
Diazepam 3 (5.88)
Lorazepam 2 (3.92)
Numero de anticonvulsivantes

utilizados

Dos medicamentos 9 (17.65)
Tres medicamentos 1(1.96)
Mas de tres medicamentos 1(1.96)

Fuente: Elaboracion propia.

El tercer sintoma identificado fue la disnea en el 4.62% de los casos y por ultimo el
delirium en menor proporcion (4.05%). En el andlisis bivariado, se encontro una diferencia
estadisticamente significativa en la estimacion del delirium a través de los afios, con un
incremento en la identificacion de este sintoma en el Gltimo afio de estudio (Tabla 13).
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Tabla 13. Identificacion de delirium por afio de estudio.

. Afio Categoria .
Variable defuncion Si (%) No (%) Total Chi2 P
2017 1 (217 45  (97.83) 46
Identificacion 2018 0 (0.00) 40 (100) 40
de delirium 2019 0 (0.00) 46  (100) 46 15.8802 0.001*
2020 6 (14.63) 35 (85.37) 41
Total 7  (4.05) 166 (95.95) 173

*Diferencia estadisticamente significativa
Fuente: Elaboracién propia.

6.3 ESTRATEGIAS DE MANEJO Y ABORDAJE INTERDISCIPLINAR DE LA
POBLACION A ESTUDIO

Se caracterizé el abordaje interdisciplinario representado en la gréafica 3; encontrando un
acompafiamiento permanente por el area de psicologia y trabajo social, evidenciando
incremento en las intervenciones realizadas por el area de cuidados paliativos y bioética
entre el 2017 y 2020, situacién posiblemente explicada por la inclusion de las dos
especialidades en el portafolio de servicios institucional a partir del afio 2019.

Para el area de capellania se observé menor porcentaje de cobertura, una posible
explicacion esta en relacion con la no disponibilidad de un apartado en la historia clinica
sistemética para registra tal valoracion, por lo cual no es facil establecerla con objetividad,
pudiendo existir subregistro.

Grafica 3. Abordaje interdisciplinario al final de la vida 2017— 2020.
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Fuente: Elaboracion propia.
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A través de los afios se observd aumento en la cobertura por los servicios de bioética y
cuidados paliativos pediatricos, con una diferencia estadisticamente significativa (Tabla

14).
Tabla 14. Valoracion de cuidados paliativos y bioética.
. Afio Categoria .
Variable defuncion Si (%) No (%) Total Chi2 P
2017 0 (0.00) 46  (100) 46
Valoracién 2018 1 (2.50) 39 (97.50) 40
por cuidados 2019 14 (30.43) 32 (69.57) 46 51.5822 0.000*
paliativos 2020 23 (56.10) 18 (43.90) 41
Total 38 (21.97) 135 (78.03) 173
2017 1 (2.17) 45 (97.83) 46
. 2018 1 (2.50) 39 (97.50) 40
\f:'%:gcé't‘i’c”a 2019 9 (1957) 37 (80.43) 46 19.6230  0.000*
P 2020 12 (29.27) 29 (70.73) 41
Total 23 (13.29) 159 (86.71) 173

*Diferencia estadisticamente significativa
Fuente: Elaboracion propia.

Caracterizando las diferentes estrategias para el manejo ventilatorio y de la oxigenacion,
se hallé que el 83.6% de los casos se encontraban con ventilacibn mecanica invasiva
(VMI), donde la intubacion orotraqueal fue el mecanismo mayormente encontrado
(93.5%), en menor porcentaje hubo casos con ventilacion de alta frecuencia (VAFO)
(4.3%) y en menor proporcion datos de pacientes en ventilacion por tragueostomia
(2.2%). La ventilacibn mecanica no invasiva se encontr6 en menor frecuencia con
respecto a la VMI (16.36% Vs 93.5%), donde la canula nasal de bajo flujo fue el método
mas empleado (37%), seguido de la canula nasal de alto flujo (33.3%) y en menor
porcentaje la mascarilla ventury (29.6%) (Gréfica 4).

Gréfica 4. Manejo ventilatorio y de oxigenacioén al final de la vida.
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(Ventilacion de alta frecuencia), VMI (Ventilacion mecénica invasiva) VMNI (Ventilacion mecénica no invasiva)
Fuente: Elaboracion propia.
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Al verificar lo relacionado con la forma utilizada para la hidrataciéon y la nutricion al final
de la vida (Tabla 15), se encontré que la via de hidratacion endovenosa fue la mas
frecuentemente empleada (98%), mientras que via de nutricion mas utilizada fue la sonda
enteral (64.2%) (grafica 5); asi mismo se evidencié que en 18 casos (10.40%) se realizo
ajuste sobre el plan de hidratacion pautado y en 21 casos (12.14%) se modifico el plan
de nutricion en las Ultimas 72 horas de vida.

Tabla 15. Manejo de la hidratacion.

Afio de Categoria .
defuncién | Intravenoso (%) Sonda enteral (%) Via oral (%) Total Chi2 P
2017 | 45 (97.83) 0 (0.00) 1(2.17) 46
2018 | 39 (97.50) 0 (0.00) 1 (2.50) 40
2019 | 46 (100) 0 (0.00) 0 (0.00) 46 5.2819  0.508
2020 | 40 (97.56) 1 (2.44) 0 (0.00) 41
Total | 170 (98.27) 1 (0.58) 2 (1.16) 173
Fuente: Elaboracién propia.
Grafica 5. Vias de nutriciobn empleadas al final de la vida.
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Fuente: Elaboracion propia.

Se identificaron aspectos relacionados con el diagnéstico de muerte encefalica por ser
un indicador fundamental en los pacientes al final de la vida, existiendo protocolos segun
las edades (menor de 2 aflos — mayores de 2 afios); encontrando que en el 19.65% de
los casos estudiados hubo sospecha de muerte encefélica, de los cuales en el 10.98%
se realizd confirmacion diagnostica con la aplicacion del protocolo completo de muerte

47



encefélica; resultando en un 9% aproximadamente de la poblacion en la que no se
completd el diagndstico (Tabla 16); es importante destacar que al realizar el analisis
comparativo en el tiempo, se evidencia un incremento estadisticamente significativo en
el porcentaje de complimiento del protocolo de muerte encefalica a través de los afios de
estudio.

La mediana de tiempo empleada para llegar al diagndstico de muerte encefalica fue de
30.5 horas, con un rango intercuartilico (RIC) entre 23 y 72 horas, observando una
disminucién del tiempo requerido a través de los afos. El tiempo que transcurrié desde
el diagnostico de muerte encefalica hasta la cesacion de los érganos presentd una
mediana de 13 horas con un RIC de 6-55 horas (Tabla 17).

Tabla 16. Diagndstico de muerte encefalica.

. Afio Categoria .
Variable defuncion Si (%) No (%) Total Chi2 P
2017 3 (6.52) 43  (93.48) 46
Diagndstico 2018 1 (2.50) 39 (97.50) 40
de muerte 2019 5 (10.87) 41  (89.13) 46 11.4198 0.010*
encefalica 2020 10 (24.39) 31 (75.61) 41
Total 19 (10.98) 154 (89.02) 173

*Diferencia estadisticamente significativa
Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 17. Tiempo empleado para el diagnostico de muerte encefalica y cesacion de
organos.

Variable 2017 2018 2019 2020

Tiempos en horas
para el
diagnéstico de 120 (24 -172) 42 (12-72) 24,5 (22 — 46) 36 (23-72)
muerte encefalica
(RIC).
Tiempos en horas
desde el
diagnostico de 3 (120 — 253) 12 (30 —48) 2(27-173) 6 (10— 14)
muerte encefalica
hasta la cesacion
de 6rganos (RIC).

Fuente: Elaboracién propia.

Se brindé informacion sobre la donacién de 6érganos a los casos con sospecha de muerte
encefalica en el 26.47% de los casos, evidenciando un incremento estadisticamente
significativo a través de los afios (Tabla 18).
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Tabla 18. Informacion sobre la donacion de érganos.
Categoria

Afio

Variable defuncién Si (%) No (%) Total Chi2 P
Informacion | 2957 1 (217) 45  (97.83) 46
acercadela | 2918 1 (250 39 (97.50) 40

donacién de | 2009 2 (435 44 (95.65) 46 7.9635 0,047
6rganos 2020 6 (14.63) 35 (85.37) 41
Total 10 (5.78) 163 (94.22) 173

*Diferencia estadisticamente significativa.
Fuente: Elaboracion propia.
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7 DISCUSION

La atencién en salud aplicada al final de la vida en la poblacion infantil es un tema que
ha tomado relevancia en los ultimos afios y sabiendo la importancia que tiene el adecuado
manejo y enfoque para el individuo, la familia y su entorno, este estudio quiso conocer
las practicas durante esa etapa en la poblacion pediatrica, y su comportamiento
relacionado con la inclusién de servicios que fortalecen ese proceso asistencial en la
institucion donde se desarrollo la investigacion.

Segun la literatura mas de 21 millones de nifios de 0 a 19 afios se beneficiarian
anualmente de un enfoque de cuidados paliativos en todo el mundo, y aproximadamente
8 millones necesitan cuidados paliativos pediatricos especializados, dicha atencion es
considerada para nifios con enfermedades graves, y se enfoca en aliviar el dolor, los
sintomas predominantes y el estrés asociado a la complejidad de la enfermedad (38).

El estudio conté con una poblacion heterogénea en rangos de edad, siendo los grupos
mas sobresalientes los extremos de la vida que abarcan la edad pediatrica (neonatos —
adolescentes) al concentrar mayor namero de participantes, lo que se va en concordancia
con las diferentes guias de manejo en cuidados paliativos pediatricos que describen una
mayor prevalencia de condiciones que limitan la vida en menores de 1 afio y entre los
que viven en areas desfavorecidas como nuestra poblacion.(39)

Existen diversos estandares para el manejo de los cuidados paliativos pediatricos, sin
embargo la mayoria de basan en consensos de expertos y no se basan en una evaluacion
formal y sistematica de los estudios disponibles.; es por ello que se eligié la guia NICE
2016 (National Institute for Health and Care Excellence), la cual define la planificacion y
gestion para la atencién al final de la vida de lactantes, nifios y jovenes en condiciones
que limitan la vida, excluyendo nifios y jovenes que mueren inesperadamente (por
ejemplo, muerte accidental), abarcando de forma completa las edades pediatricas y los
diferentes actores en el proceso de final de vida (profesionales de la salud, en asistencia
social, profesionales en educacion, capellanes y proveedores, entre otros); basada en la
mejor evidencia cientifica disponible para el manejo de esta poblacién.

Luego de realizar la busqueda bibliografica, se encontr6 que son escasas las
publicaciones que describen los parametros o estandares de la atencién al final de la
vida, por lo que nuestra investigacion es novedosa, aportando informacion valiosa, que
puede ser referencia a futuro en la misma institucion o para otras instituciones a nivel
nacional e internacional.

Uno de los estudios mas recientes y representativos a nivel nacional en adultos
comprende la aplicacion de un protocolo de final de vida en poblacién adulta desde la
perspectiva de la ética del cuidado, llevado a cabo en el Hospital Universitario San Ignacio
(Santafé de Bogotd) en el afio 2021 (40), el cual describe que mas de la mitad de los
pacientes al momento del fallecimiento se encontraban hospitalizados en el servicio de
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Medicina Interna (54,8%); seguido por estancia en la Unidad de Cuidados Intensivo
(12,6%) y en manejo ambulatorio (7,3%) por manifestacién directa de preferencias
familiares para fallecer en casa. Estos hallazgos contrastan con los nuestros dado que la
mayoria (86%) de la poblacion en estudio se encontraba en la unidad de cuidados
intensivos (UCI) en el momento del fallecimiento, secundario a agudizaciones de
condiciones al final de la vida como procesos infecciosos por ejemplo, situacién que
difiere de la poblacion adulta, dado que cursan con patologias diferentes a las de la
poblacion pediétrica (ej: condiciones crénicas como demencia, falla cardiaca, etc); lo que
podria explicar que el lugar en el momento de la muerte sea diferente (en nuestro caso
UCI), puesto que con los nifios siempre tenemos la opcion de mejora a excepcion de
pacientes neuroldgicos de base o con secuelas neurolégicas. Sin embargo, se debe
propender siempre al fortalecimiento del buen morir con la implementacion de un
protocolo de final de vida pediatrico, brindando medidas de confort para el paciente y su
familia.

Cabe mencionar que a nivel internacional existe una revision sistematica de la literatura
de estudios de investigacion primarios (1997-2007), donde examinaron datos
relacionados con el lugar de atencion al final de la vida, encontrando que la mayoria de
los pacientes con cancer terminal prefieren la paliacién domiciliaria; sin embargo, el 70%
fallecen en una institucién de salud. Las razones son complejas, con varios determinantes
gue influyen en las decisiones con respecto al lugar de atencion al final de la vida (41)
prevaleciendo factores relacionados con la enfermedad y las caracteristicas de la
asistencia sanitaria, en lugar de las preferencias del paciente, sin embargo en otra
revision sistemética que incluy6 58 estudios, hubo evidencia de alta solidez relacionada
con preferir la muerte en el hogar teniendo en cuenta el bajo estado funcional de los
pacientes, sus preferencias, convivencia con familiares y apoyo familiar extenso (42).

Con respecto a la limitacién de intervenciones al final de la vida, Diana y colaboradores
encontraron la suspension de toma de signos vitales (34.3%), seguido de otras medidas
terapéuticas (24,4%) donde incluyeron retiro de medicamentos via oral, heparinas,
insulinas, nutricién, suspensiéon de procedimientos quirdrgicos e insercion de catéteres,
terapia ECMO vy transfusiones sanguineas; asi mismo en el 12,6% de los casos
suspendieron el manejo con antibidtico; en los servicios de Reanimacién y Cuidado
Intensivo limitaron el uso de ventilaciébn mecénica al 10,9% de los casos, suspendieron
los medicamentos inotrépicos en el 4,4%, se descontinud la terapia dialitica en el 4.7% 'y
al 2.9% le suspendieron quimioterapia y radioterapia con intencidn curativa y paliativa.
En nuestro estudio encontramos que a través del periodo analizado aumentd la
adecuacion del esfuerzo terapéutico, disminuyendo la realizacion de maniobras
avanzadas y el uso de medicamentos para soporte inotropico (con mayor porcentaje
respecto al estudio de Diana y colaboradores en este aspecto), disminuyendo la
frecuencia en la toma paraclinicos séricos, ajustando el manejo nutricional y de
hidratacion; con lo cual se observa mejoria en estas intervenciones y a la vez impulsa a
tener mayor adherencia con los planes de final de vida cuando la situacion lo requiere.
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El alivio de la disnea y los cuidados respiratorios son un pilar fundamental en los
protocolos de atencion de cuidados paliativos; se considera que la ventilacion no invasiva
(VNI) es una herramienta importante destinada a brindar comodidad, disminuir el
sufrimiento y mejorar la calidad de vida de los nifios y sus familias (43). Una encuesta
reciente realizada por Ringuier B. y colaboradores sobre el uso de ventilacion no invasiva
en cuidados paliativos pediatricos recopil6 respuestas de 73 participantes que trabajaban
en hospitales universitarios, el 62% eran intensivistas, el 25% eran neumélogos
pediatricos y el 11% consultores de medicina paliativa, donde el 84% de los encuestados
consideré el uso de VNI como una medida adecuada para aliviar la disnea por
insuficiencia respiratoria aguda en nifios con orden de no intubar (44). En contraste con
nuestro estudio, se encontré que en el 16.36% de los casos se uso la VNI, de los cuales
la canula nasal de bajo flujo fue el método mas frecuentemente empleado, seguido de la
canula nasal de alto flujo y la mascarilla ventury. No obstante, en nuestra poblacion fue
mas frecuente el uso de la ventilacion mecanica invasiva, por lo cual es fundamental tener
clara la poblacion a tratar segun las condiciones que se presenten, los criterios y las
diversas medidas que existen para mejorar este aspecto al final de la vida.

Uno de los objetivos principales de los planes de cuidados paliativos es el manejo de los
sintomas presentes, principalmente del dolor, en este sentido, la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) ha publicado lineamientos para el manejo del dolor con un enfoque
analgésico escalonado en dos pasos, el primer paso consiste en proporcionar
coadyuvantes y analgésicos no opioides como el paracetamol y agentes no esteroideos,
y en segunda instancia para el dolor moderado a severo recomienda agregar analgésicos
opioides (45). En concordancia con la literatura, nuestro estudio encontr6 con mayor
frecuencia la utilizacion de analgesia multimodal con medicamentos coadyuvantes
(40.3%); en menor proporcion (7.2%) el empleo de opioides débiles como el tramadol,
también se hall6 la utilizacién de mas de dos medicamentos para lograr mejor control del
dolor como se describe en la literatura (38); asi mismo se observo poco porcentaje en la
utilizacion de escalas para la evaluacion del dolor (6.36%) lo cual es fundamental a el
momento de caracterizar dicho sintoma y plantear el manejo respectivo.

En lo correspondiente a la evaluacion del delirium durante el periodo de estudio se
encontré una diferencia estadisticamente significativa a través de los afios reconociendo
un aumento en la identificacion de esta condicién, lo cual puede reflejar trabajos de
investigacion anteriores realizados en el HUHMP, ejemplo de ello es el estudio de la Dra.
Camila Encinales y colaboradores, que tuvo por objetivo describir desenlaces asociado a
las préacticas de sedacion y analgesia en pacientes ventilados en la UCIP durante el afio
2019, encontrado como conclusién la carencia en la utilizacion de escalas para la
deteccion temprana de delirium y sindrome de abstinencia relacionandose con un
subregistro de dichas patologias (46), otro estudio llevado a cabo en nuestra institucion
fue el de la Dra. Paola Duque y colaboradores, el cual se centr0 en determinar la
prevalencia de delirium en pacientes ingresados a la UCIP del hospital Universitario
Hernando Moncaleano Perdomo durante el afio 2019, encontrando una prevalencia
inferior a lo reportado en la literatura internacional (10% Vs 25%), la cual pudiera estar
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relacion a un infra diagnostico por la poca aplicacién de escalas para su reconocimiento
(47); situacion que ha mejorado segun lo plasmado en nuestra investigacion.

Dentro del manejo farmacoldgico encontrado para el abordaje de esta condicion se hallé
la administracion de dexmedetomedina (n = 3), metadona (n = 2) indicado en el manejo
de sindrome de abstinencia y fentanilo (n = 1) con sedante; siendo estos agentes
empleados cada vez menos segun las ultimas investigaciones indicando que ningun
agente farmacoldgico por si solo puede prevenir la disfuncién cerebral en forma de delirio;
mostrando la importancia de centrarse en los factores predisponentes; por lo cual las
estrategias no farmacolégicas (acompafiamiento de la familia, terapia fisica, ocupacional,
musicoterapia, manejo del ruido y del ambiente entre otros), toman relevancia especial
como se plasma en la estrategia del paguete A2F implementado en la unidades de
cuidados intensivo centrado en A, evaluar, prevenir y manejar el dolor; B, pruebas de
despertar espontaneo y respiracion espontanea; C, eleccion de analgésico y sedacion;
D, delirio: evaluar, prevenir y manejar; E, movilidad temprana y ejercicio; y F, compromiso
familiar (48).

Brindar un acompafiamiento integral al final de la vida hace referencia al abordaje
interdisciplinario que recibe el paciente con su familia, desde la perspectiva de la ética
del cuidado, la buena muerte es entendida como aquella que esta libre de angustia y
sufrimiento evitables para pacientes, familias y cuidadores, por ello en los protocolos de
final de vida se incluyen el abordaje psicologico y espiritual respetando los deseos segun
los estandares clinicos, culturales y éticos para el enfermo y sus seres queridos,
considerando la experiencia de morir de una forma individualizada (49). Nuestro estudio
encontré un acompafiamiento constante durante el periodo evaluado por los servicios de
psicologia y trabajo social; demostrando a la vez un acompafiamiento creciente por los
servicios de cuidados paliativos pediatricos y bioética en los ultimos afios (2019 y 2020),
sin embargo, no fue posible caracterizar adecuadamente el acompafiamiento espiritual
dado que el formato de historia clinica electrénica no cuenta con un apartado donde se
consigne dicha valoracién para que sea objetiva y medible. Por el contrario, una revision
sistemética en 2016 que incluy6 71 articulos relacionados con intervenciones de cuidados
paliativos multicomponentes en adultos con enfermedades crénicas avanzadas (cancer,
insuficiencia cardiaca congestiva (ICC), enfermedad pulmonar obstructiva crénica
(EPOCQC)), encontré que mas del 27% de los articulos incluidos tenia solo una disciplina
que brindaba atencion, indicando falta de participacion interdisciplinaria;
aproximadamente un 30% incorpord el componente espiritual y solo el 38% brind6é una
intervencion dirigida especificamente a los cuidadores/familiares (50).

El presente estudio permitio realizar una caracterizacion de la atencion que se brinda al
final de la vida en la poblacién pediéatrica del Hospital Universitario Hernando Moncaleano
Perdomo, institucion de alta complejidad (segun norma vigente) en los dltimos afos.
Significé un fortalecimiento del manejo integral e interdisciplina en el final de la vida de
los pacientes pediatricos, que resulta en una atencion de mayor calidad y en una
experiencia menos traumatica para el paciente y su familia.
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Asi mismo, la ejecucion de este estudio de investigacion permitié generar una linea de
base para futuras investigaciones, ademas de impulsar la creacion y adaptacion de un
protocolo de atencidn de pacientes pediatricos al final de la vida, el cual es un tema poco
explorado que requiere mayor atencién para el mejoramiento de la calidad de la atencion
y la humanizacién de los servicios de salud.

Por otro lado, la principal limitacion de este estudio fue que la recopilacion de los datos
se baso en la revision de historias clinicas, donde la veracidad de la informacion depende
de la calidad de los registros clinicos, también se encontr6 que la historia clinica
electrénica no cuenta con apartados especificos para registrar las acciones empleadas
al final de la vida, como por ejemplo el acompafiamiento espiritual brindado a los
pacientes y sus familias.

Otra de las debilidades presentadas en este estudio fue la limitacion al comparar los

resultados de nuestra investigacion con los productos de otras investigaciones, ya que
es un tema poco estudiado y la literatura cientifica en la poblacién pediatrica es limitada.
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8 CONCLUSIONES

Este estudio permitié caracterizar la poblacidn pediatrica que presento mortalidad durante
el tiempo de estudio, teniendo predominio del sexo masculino, adolescentes y neonatos,
perteneciente al régimen subsidiado, la mayoria procedente del &rea urbana y del
departamento del Huila.

Nuestra poblacién presenté principalmente dolor como sintoma cardinal, seguido de
convulsiones, disnea y delirium.

El cumplimiento del instrumento basado en aspectos de la guia NICE 2016 presento un
incremento estadisticamente significativo a través de los afos, lo cual puede sugerir que
el manejo al final de la vida ha mejorado con un aumento progresivo en el cumplimiento
de las medidas de adecuacion como expresion de mejora en la atencion al final de la
vida.

Los resultados en el abordaje interdisciplinar sugieren el mejoramiento en la atencién al
final de la vida de la poblacion pediatrica, al brindar de forma completa atencion por todas
las disciplinas involucradas en esta etapa (incluyendo cuidados paliativos pediatricos y
bioética).
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ANEXOS



Anexo A. Cronograma de actividades de la investigacion.

ACTIVIDAD / TIEMPO
(MESES)

Mayo -
Julio
2021

Agosto -
Sept
2021

Oct 2021
- junio
2022

Julio -
octubre
2022

Nov -
Feb
2022

Febrero -
marzo
2023

Elaboracién de
anteproyecto

Presentacion ante
comité de ética en
investigacion HUHMP

Recoleccién de la
informacion

Andlisis de la
informacion

Redaccién de articulo
de investigacion

Divulgacion de los
resultados
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Anexo B. Presupuesto de investigacion.
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FORMACION FUNCION DENTRO TIEMPO COSTO DE
CARGOS | ACADEMICA DEL PROYECTO | DEDICACION | LA HORA | RECURSOS
Investiga Medl_co general Disefio, recolgc_c_lon 6 horas $ 24.668 = $ 148. 008
residente de de datos, analisis,
dor o . ; D semanales por semana
pediatria escritura y divulgacion
Médico $49.630 =
especialista en
Bioética —
Asesores Médico Asesoria, evaluacién 2 horas $99.260
del S . . semanal
especialista en situacional semanales
proyecto - por asesor
pediatrica y
cuidado
paliativo
Asesor Médico Asesoria en 3 horas por | $45.700 por
Epidemi6 | especialista en epidemiologia y dia habil. hora $2.742.000
logo epidemiologia analisis estadistico 20 dias
TOTAL $2.989.268




