Facultad de Medicina

Hospital Infantil de Tlaxcala

Analisis del Proceso de Atencién de Pacientes con
Cuidados Paliativos en el Hospital Infantil de Tlaxcala

Tesis para obtener el Diploma de Especialidad en Pediatria

Presenta:
Miroslava Hernandez Arrazola

Director
Lic. Victor Manuel Gbmez Juarez

Co-Director
Mtro. Alan Aguilar Rivera
Dr. Federico Osorio Antonio

Puebla de Zaragoza, Febrero 2025




Dra. Grise??ufu:s Fuentes

Jefa de division de Ensefianza e Investigacion

N

LB
Dr. Luis Enrique Mufioz Pérez

Profesor titular

44@4,.

Director de tesis

Lic. Victor Manuel Gomez Judrez

SV (.

Asesor de tesis

Mtro. Alan Aguilar Rivera

’MQSIS

Dr. Federico Osorio Antonio




INDICE

INDICE DE TABLAS Y FIGURAS . .....ouiiiiti et 4
AGRADE CIMIENT OS ... e e e 5
RESUMEN ESTRUCTURADO . ....uiiiii et e s 6
INTRODUCCION. ... .o, 7
1. ANTECEDENTES. ... e 8
1.0, GENERALES.. .. 8
1.2, ESPECIFICOS. ... .o 15
2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA. ..., 19
3. JUSTIFICACION . ... e 19
4. OBUIETIV . e e e 19
4.1, GENERAL. .. 19
4.2, PARTICULARES. ... e e e 20
5. MATERIAL Y METODOS. ...t 20
5.1. TIPO Y DISENO DEL ESTUDIO.......couuiiiiiiieee e 20
Tipo y caracteristicas del €StUAIO.........c.oiriiiii 20
5.2. DEFINICION DEL UNIVERSO DE TRABAJO.......cciiuieiieeeie e, 20
PODIaCION TUBNTE. ... e 20
Poblacion elegible. ... ..o 20
5.3. DEFINICION DE UNIDADES DE OBSERVACION Y DEL GRUPO CONTROL....20
Crterios de INCIUSION. ... o et e e eees 20
Crterios de EXCIUSION ... ... e 20
Criterios de ElMINACION. .. .. .. et 20
5.4. ESTRATEGIA DE MUESTREOD. .. ...ttt e 20
5.5. DEFINICION DE VARIABLES Y ESCALAS DE MEDICION............cveeeeeiinnnn.n, 21
Cuadro de operacionalizacion de variables. ... 21
6. RESULTADOS. ...ttt et e ettt e e e e e e aes 24
7. DISCUSION. ... e 29
8. CONCLUSIONES. ...ttt et et e s 34
9. PER S PE CT IV AS . . e 36
10. AN EX O S . . 37
Anexo |. Instrumento de recoleccion de informacion..............c.ooooiiiiiiiiii 37



Anexo Il. Carta de confidenCialidad. .........oooene i e 38
Anexo lll. Carta de N0 CONFIICIO A INtEIESES.....onnee et 39
11. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS . ... 40



INDICE DE TABLAS Y FIGURAS

Tabla 1. Dominios centrales de los cuidados paliativos integrales.......................eu.. 11
Tabla 2. Cinco categorias de condiciones que limiten y amenacen la vida.................... 12
Figura 1. Modelo mexicano de cuidados paliativos..............cooviiiiiiiiii e, 15
Figura 2. DIStriDUCION POF SEXO. ... ...t 24
Figura 3. Edad €N @f0S. ... ..ueiiiii i 24
Figura 4. DiagnOstiCo de Dase. ... ..o 24
Figura 5. Diagnostico de ingreso a cuidados paliativos............cccooiiiiiiiiiiiiin 25
Figura 6. Envi6 a clinica de Cuidados Paliativos y Calidad de vida........................o... 25
Figura 7. Tiempo en cuidados paliativos en meses..........c.ccoviiiiiiiii i, 26
Figura 8. Valoracion por tanatologia............coeveiiiiiii 26
Figura 9. Medidas d€ @pOYO. ... ...t 27
Figura 10. NUMEIo de reiNgreSO0S. ... . .uiui it eaeaes 27
Figura 11. Redes de @pOY0. ......uiuiiiiiii i 27
Figura 12. DefUnCION. ...t 28
Figura 13. Causas de defunCidn. ... e 28
Figura 14. Lugarde defuncCiOn........ ..., 28



AGRADECIMIENTOS

A mis padres, no puedo encontrar las palabras para expresar la gratitud que siento hacia
ustedes. Este logro no seria posible sin su dedicacion y su amor incondicional, es la base
sobre la que he construido mi vida y mi carrera.

A mi hermana, tu aliento y tu motivacién han sido mi fuente de inspiracién y fuerza en
momentos dificiles.

A mi fiel compariero, tu presencia constante me ha dado la energia para seguir adelante.

Les agradezco por creer en mi, por animarme a seguir mis suefios y por estar siempre alli
para mi.

A Dios agradezco la oportunidad de realizar este trabajo, tu guia me ha acompafiado en
cada paso del camino.

Me agradezco por mi perseverancia, dedicacion y esfuerzo, por no rendirme ante los
obstaculos y por seguir adelante con determinacion.

Ichiro, Oliver, Arantza, Carlos Uriel, y a todos mis pequefios pacientes, muchas gracias
por haber marcado una diferencia en mi vida, por permitirme ser parte de su vida y de su
crecimiento. Gracias por ensefiarme que cada dia es una nueva oportunidad para
disfrutar de la vida. Su energia y recuerdo me inspiraran cada dia a ser un mejor pediatra.



RESUMEN ESTRUCTURADO

Introduccién. Los cuidados paliativos pediatricos buscan mejorar la calidad de vida de
nifos con enfermedades cronicas avanzadas o terminales, proporcionando un enfoque
integral para el manejo del dolor y otros sintomas fisicos, psicosociales y espirituales. En
México, el acceso a estos cuidados aun es limitado y carece de protocolos estandarizados.
Este estudio analiza el proceso de atencion de pacientes en cuidados paliativos en el
Hospital Infantil de Tlaxcala, identificando barreras y areas de mejora en la implementacion
de estos servicios.

Objetivo. Evaluar los procesos de atencién de los pacientes en cuidados paliativos en el
Hospital Infantil de Tlaxcala entre 2019 y 2023, con el fin de identificar deficiencias y
oportunidades de mejora en la atencion brindada.

Material y métodos. Se realizé un estudio observacional, retrospectivo y descriptivo en el
Hospital Infantil de Tlaxcala. Se analizaron los expedientes clinicos de pacientes pediatricos
en cuidados paliativos entre enero de 2019 y diciembre de 2023. Se incluyeron variables
como diagnostico de base, motivo de ingreso, medidas de apoyo implementadas,
valoracién tanatologica, reingresos hospitalarios, redes de apoyo y lugar de fallecimiento.
Resultados. Se identificaron 57 pacientes con diagnostico de cuidados paliativos,
predominando los padecimientos oncoldgicos en un 31.6%. Solo el 38.6% fueron referidos
a la Clinica de Cuidados Paliativos, mientras que el 61.4% no recibieron derivacion
adecuada. El 47.37% recibi6 valoracion por tanatologia, pero el resto no tuvo acceso a este
servicio. Solo el 35% contaba con redes de apoyo. Mas del 54% de los pacientes fallecié
durante el periodo de estudio, de los cuales el 53.85% murié en su domicilio.
Conclusiones. El estudio revela importantes deficiencias en la implementacion de
cuidados paliativos pediatricos, con una falta de referencia adecuada, escaso acceso a
tanatologia y una insuficiente capacitacion del personal de salud. Se recomienda establecer
protocolos estandarizados, fortalecer la capacitacion en cuidados paliativos y mejorar las
redes de apoyo para pacientes y sus familias. Optimizar estos servicios permitiria garantizar
un enfoque mas integral y humanizado en la atencién de nifios con enfermedades

avanzadas.



INTRODUCCION

Los cuidados paliativos pediatricos representan un enfoque esencial para mejorar la
calidad de vida de nifios con enfermedades crénicas avanzadas o terminales, abordando
no solo el control del dolor y sintomas fisicos, sino también las dimensiones emocionales,
sociales y espirituales del paciente y su familia. A pesar de los avances en la medicina, en
muchos hospitales aun persisten barreras en la implementacion de estos cuidados, lo que
limita el acceso oportuno a servicios especializados y dificulta un abordaje integral de la

enfermedad.

En México, la falta de protocolos estandarizados y la escasez de profesionales
capacitados en cuidados paliativos pediatricos han generado importantes desafios en la
atencion de estos pacientes. En particular, el Hospital Infantil de Tlaxcala no cuenta con un
sistema estructurado para la identificacion, referencia y seguimiento de nifios que requieren
estos servicios, lo que impacta negativamente en su calidad de vida y en la experiencia de

sus familias durante el proceso de enfermedad.

Este estudio busca analizar el proceso de atencién de los pacientes en cuidados
paliativos dentro del Hospital Infantii de Tlaxcala, identificando deficiencias en su
implementacion y proponiendo estrategias de mejora que permitan optimizar la calidad de
la atencion. A través de un analisis retrospectivo, se pretende evaluar el manejo clinico, las
redes de apoyo disponibles y el acceso a servicios especializados, con el fin de generar
informacién relevante que contribuya al desarrollo de protocolos que garanticen un enfoque

mas integral y humanizado en la atencién pediatrica paliativa.



1. ANTECEDENTES.

1.1 GENERALES

En 1967 comienza un movimiento de hospicios modernos, por la fundacién de St
Cristopher’s Hospice, la cual, ademas de cuidar de los enfermos terminales, realizé una
serie de investigaciones y docencia para apoyar a las familias de los enfermos a lo largo de
sus padecimientos, junto con el acompafiamiento durante el periodo de duelo. Todas estas
investigaciones y cuidados, se llevaron a cabo bajo la tutela de Dame Cicely Saunders
Fundadora y pionera en cuidado de enfermos terminales, esto abrié paso a que, en 1980,
la OMS incorporara de manera oficial el concepto de cuidados paliativos y lo integrara como
parte del programa para el control de cancer, 15 afios después, la organizacién
panamericana de la salud (PAHO) lo incorporé a sus programas de asistencia. Los cuidados
paliativos pediatricos, también tienen sus origenes en St Cristopher's Hospice, pues,
cuidaban de nifios prematuros, haciendo estudios exhaustivos para decidir quién era
candidato a recibir ventilacion mecanica y a quien solo confortarian para su buen morir.
Durante la década de 1980’s surgieron dos casos que cimentaron las bases de los cuidados
paliativos para pacientes pediatricos, el primero, se da a partir de las 6rdenes de no
reanimacion emitidas por los padres, en donde podian decidir si su hijo era reanimado o no,
el segundo caso; es el de un infante nacido con trisomia 21 y atresia esofagica en el cual,
los padres junto con sus médicos tratantes, realizaron un consenso llegando a la conclusion
de que no habia beneficio al tratarlo quirdrgicamente, de ese modo se toma la decision de
sedarlo con control del dolor buscando su maximo confort, teniendo como desenlace su
muerte digna una semana después. De este modo, se inicia con un debate ético-médico
sobre el cuidado al final de la vida en pacientes pediatricos terminales (Covarrubias-Gémez
et al., 2019).

Actualmente, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define a los cuidados
paliativos pediatricos como "un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y
familias que afrontan una enfermedad que amenaza la vida de un nifio, a través de la

prevencion y alivio del sufrimiento” (DOF - Diario Oficial de La Federacién, 2022).

Segun la etimologia de la palabra “Paliativo” podemos describir a los cuidados paliativos
como un manto o cubierta pues hace referencia al acto de mejorar el sufrimiento causado

por enfermedades, padecimientos y afecciones corporales, emocionales y mentales,



Balfour Mount en 1987 fue considerado padre de los cuidados paliativos en Norte América
ya que dio un giro a la medicina tradicional practicada en el norte y sur, de este continente,
pues logré implementar no solo el término, sino que también logré que se introdujera como
subespecialidad médica, esto nos lo hace saber Devon Phillips, en su articulo publicado en
McGill Palliative Care. De acuerdo a la historia y definiciones que se han dado a lo largo del
tiempo, podemos describir a los cuidados paliativos pediatricos como aquellos que
previenen, identifican y tratan el sufrimiento en los nifios con enfermedades crénicas,
progresivas y avanzadas, que incluyen un abordaje multidisciplinario en sus familias y en

los equipos que los atienden (Neilson et al., 2021).

Para la gran mayoria de los nifios, el acceso a profesionales encargados del area salud
capacitados que proporcionan los servicios de cuidados paliativos no es una realidad. “Una
revision del 2011 encontré que el 65.6 % de los paises no tenian un seguimiento adecuado
y solo el 5.7% contaba con el mismo solo en los principales niveles de salud” (Neilson et
al., 2021).

Los indices de mortalidad infantil y sufrimiento mas altos relacionados con la salud son
censados en los lugares que tienen menos acceso a estos servicios, es decir paises en
vias de desarrollo. Mundialmente mas del 65% de los paises no cuentan con servicios de
cuidados paliativos pediatricos. De las patologias que mas representa a los cuidados
paliativos son los padecimientos oncoldgicos, sin embargo la supervivencia a 5 afios ha
mejorado mucho en los Ultimos 50 afios y supera el 80% en los paises de primer mundo. Sin
embargo, es conocido que mas del 80% de los menores con cancer se encuentran en
paises con bajos recursos en los cuales el acceso a los cuidados paliativos pediatricos es
limitado (McNeil et al., 2022).

A pesar de haber logrado una mejora en la esperanza de vida a medida que los avances
para el tratamiento y prevencién de enfermedades aumentan, la tasa de natalidad va en
incremento es por esto que la cantidad de nifios y adolescentes con condiciones limitantes
de la vida y por lo tanto con derecho de los cuidados paliativos pediatricos estan

aumentando (Hoell et al., 2018).

Dentro de las investigaciones realizadas es comun, que la mayoria de los datos que

encontremos sobre nifios en cuidados paliativos, sean referentes a aquellos con
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padecimientos oncol6gicos, sin embargo de acuerdo a las estadisticas la mayoria de los
nifos estan viviendo o muriendo de otros padecimientos, como lo son las condiciones

congénitas incluyendo enfermedades metabdlicas (Hoell et al., 2018).

Los lactantes con edad menor de 1 afio representan un tercio de los pacientes con
enfermedades limitantes para la vida, con patologias como: neumopatias, cardiopatias y
alteraciones en sistema nervioso (DOF - Diario Oficial de La Federacién, 2022).

Hablando de las caracteristicas de los cuidados paliativos, son indispensables en
cualquier etapa de la enfermedad y de acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud en
consenso con la Academia Estadounidense de Pediatria, ofrecen mas beneficios cuando
se proporcionan de manera temprana, junto con otros tratamientos dirigidos a controlar o
curar la enfermedad de base, es decir no se deberian limitar solo para los Ultimos dias de
vida, sino de forma progresiva, a medida que avanza la enfermedad y en funcion de las
necesidades de los pacientes, sus familias y su entorno con un enfoque mas profundo en
aquellas enfermedades que no responden a un tratamiento curativo. Sin embargo, este
puede ser el mayor obstaculo ya que la platica de parte del trabajador de salud a la familia,
sobre la inclusion a los menores a estos cuidados, no ocurre si no hasta el final de la
trayectoria de la enfermedad, por lo que estos cuidados no comienzan hasta encontrarse
cerca del momento de la muerte (Cheng et al., 2018) (DOF - Diario Oficial de La Federacién,
2022).

Para lograr un adecuado abordaje multidisciplinario de los pacientes en cuidados
paliativos se requiere de "la identificacién temprana, la evaluacién precisa, y el tratamiento
adecuado del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales, y espirituales"”, es por esto que
existen aspectos fundamentales de los cuidados paliativos pediatricos que todos los
médicos que atienden a este grupo de pacientes deberian poder brindar, denominados

cuidados paliativos pediatricos primarios (Tabla 1) (Yu et al., 2019).
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Tabla 1. Dominios centrales de los cuidados paliativos integrales.

Cuidados paliativos integrales

Dominio
Estructura vy
proceso

Fisico
Psicolégico vy

psiquiatrico

Social

Espiritual,
religioso y
existencial

Cultural

Atencion al

final de la vida

Eticay Juridica

Descripcion

Prestacion de atencion por un equipo interdisciplinario que coordina la
atencion en todos los entornos, determina necesidades de las familias
y desarrolla un plan de tratamiento centrado en la familia.

Alivio fisico a través del tratamiento del dolor y otros sintomas
logrando minimizacién de deterioro por limitaciones funcionales.
Permitir el crecimiento emocional a través del tratamiento de la
depresion, la ansiedad y el duelo, con apoyos soélidos y recursos
psicosociales y de duelo.

Reduccion del impacto de las enfermedades en la educacion, el
empleo y la seguridad financiera y de vivienda a través de
intervenciones que toman en cuenta las fortalezas y vulnerabilidades
de las familias.

Respeto por las creencias, rituales y practicas espirituales y religiosas
de las familias e incorporacién de estas tradiciones en el plan de
atencion para abordar el duelo y la angustia existencial.

Respeto por las diferentes creencias y tradiciones culturales y
aprovechar para traer fortaleza de las familias y el apoyo de su
comunidad.

Manejo de sintomas, educacién sobre el proceso de morir y atencion
a las familias a sus necesidades sociales, espirituales y culturales
relacionadas con el final de la vida.

Asistencia en la aclaracion y finalizacion de la planificacién anticipada
de cuidados y cuestiones éticas/legales que surgen en el cuidado de

los enfermos graves.

Fuente: Adaptado de Clinical Practice Guidelines for Quality Palliative Care (National
Consensus Project for Quality Palliative Care, 2013). (Yu et al., 2019)

La OMS y UNICEF establecen que estos cuidados deben iniciar desde el momento

de que se realiza el diagnéstico y si se cuenta con el tratamiento curativo junto con el, se

deben incluir todos los cuidados que aporten confort, proporcionar el manejo de manera
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escalonada del dolor y demas sintomas, siempre proporcionarse independientemente de
su prondstico, por un equipo multidisciplinario, se debe incluir al paciente y la familia en el
proceso de toma de decisiones, utilizar los recursos disponibles, en todos los lugares de
atencion ya sea hospitalario, de forma ambulatoria o domiciliario, con siempre un

seguimiento en el duelo. (DOF - Diario Oficial de La Federacion, 2022).

Los condicionantes por las cuales un nifio puede necesitar cuidados paliativos,
pueden ser clasificados de acuerdo con la trayectoria de la enfermedad como
potencialmente mortales, limitantes de la vida, o terminal. Las condiciones médicas de
elegibilidad a los pacientes para cuidados paliativos, se han logrado clasificar en cinco
categorias (Tabla 2) (Benini et al., 2022).

Tabla 2. Categorias de condiciones que limitan y amenazan la vida,

Categorias de condiciones que limitan y amenazan la vida

Grupo Descripcion

1 Afecciones potencialmente mortales para las que se requiere tratamiento
curativo el cual tiene alta posibilidad de fallar. El acceso al servicios de
cuidados paliativos es necesario secundario a la complejidad de las
necesidades de los pacientes (cancer, cardiopatias congénitas complejas,
lesiones resultantes de un traumatismo, insuficiencias de algun érgano que

requiera trasplante)

2 Condiciones en las que la muerte prematura es inevitable; con periodos
prolongados de tratamiento intensivo con la finalidad de prolongar la vida y

permitir una buena calidad de la misma. (fibrosis quistica)

3 Condiciones progresivas sin opciones de tratamiento curativo, cuyo
tratamiento es exclusivamente paliativo el cual incluso puede extenderse por

muchos afios (distrofia muscular, cromosomopatias)

4 Condiciones irreversibles, que no son progresivas con necesidad de
atencion médica que conduce a discapacidades, complicaciones y muerte
prematura (paralisis cerebral infantil y discapacidades posteriores a una

lesion cerebral o de la médula espinal). Pueden contar con episodios

impredecibles.
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5 Niflos por nacer con problemas de salud importantes que tal vez no
sobrevivan hasta el nacimiento, que pueden sobrevivir solo unas pocas
horas/dias, o con anomalias de nacimiento que condicionan una amenaza a

las funciones vitales y para quienes la atencion se ha aplicado

adecuadamente, pero se ha desarrollado una enfermedad incurable.

Fuente: (Benini et al., 2022)

A pesar de los criterios anteriores el diagnéstico por si solo no deberia representar
el unico criterio de elegibilidad para definir a un paciente dentro de los cuidados paliativos,
sino que se incluyen ademas la complejidad de cada nifio y las necesidades de la familia
(Benini et al., 2022).

El grupo de cuidados paliativos es en donde la toma de decisiones es mas dificil, ya
gue la evolucion de la enfermedad puede presentar una amplia variabilidad. ( DOF - Diario
Oficial de La Federacion, 2022). Durante la evolucion de cualquier enfermedad y més en
los padecimientos crénicos las familias se encuentran con la incertidumbre de no saber qué
episodio se podria convertir en una amenaza para la vida. Cursar con episodios de
exacerbaciones agudas, una trayectoria incierta, aunado a un deterioro general de la salud,
gue a menudo ocurre lentamente durante meses o afos, enfrenta a los cuidadores y
médicos tratantes con tres problemas sustanciales: La dificultad para identificar
correctamente los sintomas que angustian al paciente y a su familiar, determinar la causa
del sintoma vy tratarlo, considerando que la mayoria de estos son altamente intratables
(Hoell et al., 2018).

Se han identificado 4 etapas en el cuidado que se tiene en casa por parte de los
padres hacia los nifios cuando se acercan a el final de su vida: tomar conciencia de la
inevitable muerte; hacer la vida del nifio placentera; gestionar el deterioro; y preservar la
relacion entre padre e hijo. Mostrar esto a los padres y permanecer como apoyo en cada
una de las etapas, da nocién de ser significativo para el nifio y preserva la relacion padre-
hijo, con esto los padres pudieron sobrellevar y mantener su papel de padres debido a su
capacidad para posponer el duelo, disfrutar de las expresiones de felicidad de sus hijos, ver
la identidad del nifio a pesar de la discapacidad fisica y disfrutar de las recompensas que

experimentaron al estar ahi para sus hijos (Kars et al., 2011).
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En el contexto de ética médica es dificil identificar para los médicos y el equipo
multidisciplinario el punto en donde el tratamiento exclusivamente se hace paliativo
(DOF - Diario Oficial de La Federacion, 2022).

La perspectiva general sobre estos cuidados es en su mayoria clinico, es decir, que
se enfoca en los malestares fisicos, sin embargo, es de importancia que los profesionales
de salud proporcionen todo el abordaje multidisciplinario, esto nos generara un mejor
resultado, puesto que, ademas de aliviar lo fisico, se tomaran en cuenta otras areas
médicas poco abordadas un ejemplo de lo anterior es el uso de la compasion percibida
como una de las principales estrategias en cuidados paliativos. En la compasién percibida,
todo el esfuerzo es preparar a los nifios y las familias para enfrentar mejor la muerte
(Ebadinejad & Fakhr-Movahedi, 2022).

Los niflos con complejidad médica, son una poblacion pediatrica fragil desde el
punto de vista médico que experimentan enfermedades crénicas graves que generan
importantes necesidades de atencién médica, limitaciones funcionales y utilizacion de la
atencion meédica, y tienen el mayor riesgo de morbilidad y mortalidad entre todos los
nifos. Esto aunado a las familias y los padres los cuales experimentan dificultades

significativas para los cuidados y una calidad de vida disminuida (Yu et al., 2019).

El campo de los cuidados paliativos pediatricos ha crecido en estos ultimos afios,
en parte para abordar los problemas fisicos y psicosociales inherentes al cuidado de estos
nifos con enfermedades crénicas. Sin embargo, a medida que aumenta la prevalencia y la
supervivencia a largo plazo de pacientes cronicos, con los avances médicos, es probable
gue la demanda de cuidados paliativos pediatricos supere la capacidad de los especialistas
en cuidados paliativos pediatricos actuales y futuros. Por lo tanto, se deben considerar
estrategias alternativas para garantizar el adecuado acceso a los aspectos esenciales de

los cuidados paliativos (Yu et al., 2019).
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1.2 ANTECEDENTES ESPECIFICOS

La Organizacién mundial de la salud, establece a los cuidados paliativos como un
derecho humano, mundialmente se estima que existen 56.8 millones de personas que
requieren cuidados paliativos por afio. De los cuales 7% son nifios. En 2017 existian un
aproximado de casi 4 millones de nifios que requerian cuidados paliativos. Con una
proporcion escasamente mayor de nifios (53,8%) que de nifias. La region de las Américas
cuenta con un 6,2% de la necesidad mundial. De acuerdo a el atlas de Cuidados Paliativos
de Latinoamérica 2020, se sabe que existen 123 equipos de cuidados paliativos es decir
0,8 equipos por cada millon de habitantes menores de 15 afios. En Latinoamérica solo 5
paises tienen una ley especifica de cuidados paliativos y México tienen un plan nacional
(Figura 1). En México 610,319 pacientes requieren de atencion Paliativa pero solo el 3% la
recibe. De acuerdo a la educacion s6lo 17 de las 102 universidades a nivel nacional
proporcionan cursos sobre cuidados paliativos para los estudiantes de medicina. (DOF -
Diario Oficial de La Federacion, 2022).
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Figura 1. Modelo mexicano de cuidados paliativos. (Castafieda C. Allende S. 2018)
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La mayoria de los paises han aceptado la necesidad de atencion paliativa
pediatricos para prestar servicios integrales a los nifios con enfermedades potencialmente
mortales o limitantes de la vida y a sus familias. En 2007 una investigacion realizada en el
sureste de Alemania evalud la satisfaccion de los padres con la atencion brindada por un
equipo de cuidados paliativos. Con una tasa de respuesta de hasta el 88%, la encuesta
mostré que los padres creian que la participacion en equipo, se tradujo en mejoras muy
significativas en el manejo de los sintomas y la calidad de vida de los nifios y en la
comunicacion, el apoyo a la familia y la agilizacion de todos los procesos (Plaza Fornieles
et al., 2020).

En estudios previos se puede observar que los padres prefieren principios y
practicas de cuidados paliativos integrados en el tratamiento de sus hijos, no
necesariamente desean recibir el servicio de cuidados paliativos. Prefieren recibir atencion

de sus equipos de tratamiento (Vemuri et al., 2021).

En la Norma Oficial Mexicana 011-SSA3-2014, el consejo de Salubridad General
menciona sobre los cuidados paliativos pediatricos:

1. Considerar las normas del contexto internacional;

2. Propiciar que los lineamientos relacionadas con el "Control del Dolor Crénico y la

Aplicacibn Permanente de la Medicina Paliativa", estén en concordancia con los

aspectos legislativos correspondientes;

3. Disponer de farmacos para el tratamiento del dolor y otros sintomas en los tres niveles
de atencion;

4. Incrementar la infraestructura y fomentar asi la formacién y capacitacion continua del

personal de salud;

5. Fortalecer a todas las instituciones publicas de salud, para lograr modelos de atencién

multidisciplinaria eficaces.

Los cuidados paliativos son un elemento importante de la atencion pediatrica,
especialmente para los nifios que no se curaran de su enfermedad. Sin embargo, siguen
existiendo barreras para la integracién de este servicio. Una barrera es la percepcion de
gue indica "rendirse". La afectacion paliativa no se asocié con una disminucién de la
intensidad de los cuidados en los ultimos meses de vida. Esto tranquiliza a los pacientes,
las familias y los proveedores de que la participaciéon paliativa no requiere disminuir la

intensidad de la atencién (Sedig et al., 2021).
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Aunqgue los sistemas educativos difieren en los diferentes paises junto con la
disponibilidad de educadores calificados, hay acuerdos, como se reitera en la Resolucién
de la Asamblea Mundial de la Salud sobre Cuidados Paliativos sobre la necesidad de
educacion en diferentes niveles: “Los paises deben aspirar a incluir los cuidados paliativos
como un componente integral de la educacién y capacitacién continuas que se ofrecen a
los proveedores de atencién, de acuerdo con sus funciones y responsabilidades, de
acuerdo con los siguientes principios: Formacion basica y educacion continua, formacion
intermedia para aquellos que trabajan de forma habitual con pacientes con enfermedades
potencialmente mortales y formacién especializada en cuidados paliativos. La premisa
general es que el aprendizaje efectivo mejorara la calidad de la atencion brindada (Neilson
et al., 2021).

Existen limitaciones estructurales, como el acceso a especialistas en cuidados
paliativos y barreras financieras, las cuales afectan la prestacion de estos servicios, las
percepciones subyacentes entre los médicos también impiden la integracion temprana a
estos cuidados. La integracion temprana de los cuidados paliativos para pacientes con
enfermedades potencialmente mortales, es una responsabilidad ética de los médicos,
independientemente de los recursos de lo contrario esto puede impedir la integracion
temprana de los nifios. Para el personal de salud sentirse agobiado por la falta de
habilidades para cuidar a los pacientes al final de la vida puede haber sido manejado al
tener herramientas para abordar el sufrimiento del paciente a través de la educacion en
cuidados paliativos. Esto puede tener implicaciones importantes para abordar el
agotamiento y la fatiga por compasion de los médicos que atienden a nifios con
enfermedades terminales en América Latina. La encuesta Assessing Doctors' Attitudes on
Palliative Treatment (ADAPT), que se desarrollé para médicos que atienden a nifios con
cancer y se distribuy6 inicialmente en Eurasia fue modificada para su uso en América
Latina, con traduccion al espafiol y la adaptacion al contexto cultural. La encuesta se
distribuy6 entre el 21 de agosto de 2020 y el 31 de enero de 2021 a médicos que tratan a
niAos con cancer en 17 paises de América Latina con esto se concluyd que se necesita
mas educacién para promover la integracion temprana de los cuidados paliativos. Ademas,
parece gue se necesitan intervenciones educativas adaptadas a la regién para mejorar las
habilidades de los médicos para abordar las necesidades fisicas y emocionales de los
pacientes junto con la atencion del duelo para las familias. Estas iniciativas deben ofrecerse
a todos los médicos que atienden a estos pacientes, incluso en las diferentes

especialidades como hemato-oncologia pediatrica (McNeil et al., 2022).
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En Irlanda se realizé una encuesta en linea basada en un cuestionario, en donde
ciento catorce pediatras respondieron a la encuesta. La mayoria nunca habia tenido
educacién formal en cuidados paliativos pediatricos (57%). Las areas de capacitacion futura
gue se clasificaron como importantes 0 muy importantes incluyeron: manejo del dolor
(98%), manejo del nifio al final de la vida (96%), recursos de cuidados paliativos (95%), y
planificacion de cuidados avanzados (95%) y habilidades de comunicacién (86%). A los
encuestados se les pidi6 que comentaran sobre los desafios de las interacciones
clinicas, en el analisis surgieron tres temas generales; interés superior del nifio, formacién
y confianza inadecuadas y coordinacion de cuidados (Whitla L;Devins M;Molloy EJ;Twomey
M;O'Reilly M;Balfe J, 2020).

Prevencion de los sintomas: Cualquier intervencion requiere una revision regular,
incorporando las opiniones del paciente y de los padres, para evitar continuar con aquellas

que tienen un beneficio minimo o nulo (Craig et al., 2021).

Los programas especializados revelan consistentemente un impacto altamente
positivo en la calidad de vida y la comunicacion del paciente, lo que representa un valor
incalculable para el nifio y la familia. La falta de un protocolo especializado en los hospitales

infantiles puede perpetuar las desigualdades en la atencion (Weaver et al., 2022).

Se estima que en alrededor del mundo existen 21 millones de nifios que requieren
cuidados paliativos y al final de la vida. Existe evidencia de que esta necesidad esta
aumentando, ademas, la gestion de los cuidados paliativos para nifios se ha convertido en
los dltimos tiempos en un foco de interés de los medios. Esta atencion publica se ha
intensificado en la pandemia del coronavirus, donde la separacion y el distanciamiento
social han afectado el abordaje de cuidados paliativos, los cuidados al final de la vida y los

rituales de muerte y duelo para los nifios y sus cuidadores (Craig et al., 2021).
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los Cuidados Paliativos Pediatricos se establecen en pacientes con padecimientos
gue no tienen un tratamiento curativo y cuyo fallecimiento podria ocurrira antes de llegar a
la edad adulta; estan enfocados a mejorar la calidad de vida de los pacientes que enfrentan
enfermedades potencialmente mortales a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento,
identifican y tratan de forma precoz el dolor y otros sintomas tanto fisicos, como psico-
emocionales, sociales y/o espirituales. Cada afio 21 millones de nifios requieren la
asistencia de cuidados paliativos, en México 16 mil niflos mueren al afio con sufrimiento, y
se registran en los principales institutos de atencién publica 16, 857 consultas al afio para

manejo del dolor.

De acuerdo con las diversas fuentes revisadas, se ha observado que las acciones
en cuidados paliativos que se ofrecen en el Hospital Infantil de Tlaxcala ain no se
encuentran sistematizadas comparadas con lo descrito en la normativa vigente, asi como

la falta de protocolos, registros e historial respecto a cuidados paliativos pediatricos.

Por ello, hicimos la siguiente pregunta ¢Cual es el proceso de atencion de un

paciente en cuidados paliativos en el Hospital Infantil de Tlaxcala?
3. JUSTIFICACION

Para lograr responder a las interrogantes, es necesario conocer los padecimientos
mas comunes de los menores que se encuentran ingresados en cuidados paliativos
pediatricos, asi como, identificar las principales causas por las cuales se incluyen dentro de
estos cuidados, pues, de este modo, se podra establecer el promedio de tiempo que pasa
un paciente dentro del programa y asi, lograr identificar cuantos cuentan con un
seguimiento constante, lo cual, nos permitird mejorar el abordaje de los pacientes en
cuidados paliativos pediatricos. El presente estudio se realizé para identificar las principales
caracteristicas de este grupo de paciente y su proceso de atencion, que permitiera
establecer nuevas estrategias a futuro para garantizar una atencién sistematizada y mejorar

la calidad de la misma, beneficiando al paciente y su familia.
4. OBJETIVOS
4.1 Generales

Analizar los procesos de atencién de pacientes en cuidados paliativos del Hospital
Infantil de Tlaxcala del afio 2019 al 2023
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4.2 Particulares
1.-Identificar a todos los pacientes con cuidados paliativos en el Hospital infantil de Tlaxcala.
2.-Describir los padecimientos mas comunes de los pacientes en cuidados paliativos.
3.-Evaluar el manejo clinico de un paciente dentro del programa de cuidados paliativos.

5. MATERIALES Y METODOS

5.1 Tipo y disefio del estudio:
Se realizé un estudio observacional, retrospectivo, transversal y descriptivo.

5.2 DEFINICION DEL UNIVERSO DE TRABAJO
Poblacion fuente

e Todos los pacientes atendidos en el Hospital Infantil de Tlaxcala del 1 de enero del
2019 al 31 de diciembre 2023.

Poblacién elegible

e Todos los pacientes con el diagnostico de cuidados paliativos en el Hospital Infantil
de Tlaxcala dentro del periodo del 01 de enero del 2019 al 31 de diciembre del 2023.

5.3 DEFINICION DE UNIDADES DE OBSERVACION Y DEL GRUPO DE CONTROL
Criterios de inclusion:

1.- Pacientes de ambos sexos, con el diagnostico de cuidados paliativos en el Hospital
Infantil de Tlaxcala dentro del periodo 01 de enero del 2019 al 31 de diciembre del 2023.

2.- Pacientes diagnosticados en cuidados paliativos dentro de la institucién.
Criterios de exclusion:

Pacientes que cambiaron de unidad de atencion por derechohabiencia o cambio de

domicilio.
5.4 ESTRATEGIA DE MUESTREO

Tamafio de la muestra: Se realizo un muestreo no probabilistico por conveniencia,
se incluyeron a todos los pacientes registrados con diagnostico de cuidados paliativos, que

ingresaron durante el periodo de estudio.
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5.5 DEFINICION DE VARIABLES Y ESCALAS DE MEDICION

Cuadro 1. Operacionalizacion de variables

tras e
diagnéstico del

paciente

hospitalarios

VARIABLE DEFINICION DEFINICION ESCALA DE | TIPO DE | PARAMETROS
CONCEPTUAL | OPERACIONAL | MEDICION | VARIABLE
Edad Tiempo Se obtendra de la | Cuantitativa | Independiente | Afios
transcurrido ficha de Discreta
desde identificacion del
nacimiento expediente
hasta el
momento del
estudio
Sexo Caracteristicas Se obtendra de la | Cualitativa Independiente | 1.-Hombre
biolégicas y | ficha de | nominal 2. Mujer
fisiologicas que | identificacion del
definen al | expediente
hombre y a la
mujer
Diagnostico de | Padecimientos Padecimientos Cualitativa Independiente | Diagnésticos
base gque se ingresan | mas comunes nominal definitivos
de cuidados
paliativos
Motivo de | Proceso en el | Se obtendr4 del | Cualitativa Dependiente Diagnéstico  de
ingreso a | que se identifica | expediente nominal ingreso
cuidados una
paliativos enfermedad,
afeccion o lesién
por sus signos y
sintomas.
Numero de | Ingreso urgente | Numero de | Cuantitativa | Dependiente Numero de
ingresos. gue se produce | ingresos discreta ingresos
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Tiempo en | Periodo de | Periodo de | Cuantitativa | Dependiente Meses
cuidados tiempo en el que | tiempo gue | discreta
paliativos permanece un | abarca desde el
paciente en | ingreso del
cuidados paciente a
paliativos cuidados
paliativos  hasta
su fallecimiento
Medidas Alivio fisico a | Medidas Cualitativa Dependiente 1.-Control de
implementadas | través del | implementadas nominal dolor
como parte de | tratamiento del | en hospital infantil
_ 2.-Control de
cuidados dolor y otros .
- . sintomas
paliativos sintomas : .
gastrointestinales
logrando
minimizacién de 3.-Control de
deterioro por sintomas
limitaciones hemorragicos
funcionales. .
4.-Manejo de
sintomas
psicoemocionales
5.-Control de
sintomas
respiratorios
Redes de apoyo | Contar con | Se obtendra del | Cualitativa Independiente | 1.- si
y acceso a | familiares, expediente .
o Nominal 2.-No
servicios transporte y
distancia de una
unidad de salud
Defuncion Cese de signos | Se obtendra del | Cualitativa Dependiente 1.-si
vitales expediente )
nominal 2.-No
Lugar de | Lugar donde | Se obtendra del | Cualitativa Independiente | 1.- Hospital
fallecimiento ocurrié el | expediente )
nominal 2.- Casa
descenso
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Causa de | Causa gue | Se obtendra del | Cualitativa Dependiente Diagndsticos
fallecimiento derivo a la | expediente en ) finales
nominal
muerte actas de
defuncion
Clinica del dolor | Unidad médica | Pacientes que se | Cualitativa Cualitativa 1.-si
especializada en | encuentran en la | nominal independiente 2 1o
el tratamiento | clinica del dolor
del dolor
Tanatologia Abordaje El paciente tiene | Cualitativa Cualitativa 1.-si
terapéutico en la | apoyo de | nominal independiente 2 1o
aceptacion de la | tanatologia

muerte
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6. RESULTADOS

En este estudio se identificaron 176 pacientes diagnosticados con enfermedades
cronicas que, de acuerdo a criterios clinicos, requerian cuidados paliativos. Entre ellos se
incluyeron pacientes con enfermedad renal cronica, neoplasias malignas, neumopatias
cronicas, cardiopatias congénitas sin opcion de tratamiento, epilepsias refractarias,
malformaciones del sistema nervioso central fuera de tratamiento, enfermedades genéticas
y autoinmunes. Tras una revision exhaustiva de los expedientes clinicos, se seleccionaron
57 pacientes que cumplian con los criterios de inclusion previamente establecidos. De

estos, 34 (59,65%) eran hombres y 23 (40,35%) mujeres, con una edad promedio de 8,7

afos, siendo la edad minima de 0 afi Histograma
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Figura 2. Distribucién por sexo. Figura 3. Edad en afios

Los diagnésticos de base se agruparon en 31 padecimientos, distribuidos de la
siguiente manera: 18 pacientes presentaron enfermedades oncoldgicas, 11 padecimientos
neurologicos, 6 neumopatias, 5 anomalias genéticas, 4 insuficiencia renal crénica, 3
cardiopatias congénitas, 3 enfermedades que afectan el sistema digestivo, 3 enfermedades

inmunoldgicas y 2 enfermedades reumaticas (Figura 4).
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Figura 4. Diagnéstico de base.



Las causas mas frecuentes de ingreso a cuidados paliativos fueron complicaciones

relacionadas con procesos oncolégicos, en otros casos el diagnostico de base fue el motivo

de ingreso como se muestra en la figura 5.

Diagnostico de ingreso a cuidados paliativos

Tumor de sistema nerviosa certral

Sospecha clinica de Fibrosis quistica

Sindrome de intestino corto
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Sin respuesta a tratamiento

| dle valvula ventriculo peritoneal

a lumbo-sacra, sistema nervioso
osea, femur defecho)

recidivante

diafragmatica sin opcion de tratamieto, usa
de BIPAP

Padres no aceptan tratamierto
Osteopetrosis

Obstruecion bronguial por estenosis

Neumonectomia derecha, Luxacion de corazén
derecha

Metastasis pulmonar y hepatica, falla hepatica
Lupus eritematosa sistemica

Leuc foblastica aguda

Infitracién a tallo cerebral

Hipertension pulmonar, Neumopatia cronica
Hipertension pulmonar, Neumopatia cronica
Glioblastoma

Fuera de tratamiento por condiciones neurclogicas
Fibrosis quistica

Fibrosis pulmanar del 50%

Falla hepatica fulminante

Exposicion de valvula vertriculoperitoneal
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Enfermedad renal cronica estadio [V

Enfermedad de Canavan

Encefalopatia crénica no evolutiva
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Cuadri ia espastica, Meumonias de repeticion
Consumo vascular

Cardiopatia compleja fuera de tratamiento quirurgico
Ataxia telangiectasia

Astrocttoma desmoplasico infantil

Aplasia medular

Acidosis metabolica no compensada
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Figura 5. Diagnostico de ingreso a cuidados paliativos.

De los 57 pacientes estudiados, 22 (38.6%) fueron enviados a la Clinica de Cuidados

Paliativos y Calidad de Vida mientras que 35 pacientes (61.4%) no fueron referidos

Envio a Clinica de Cuidados Paliativos y Calidad de Vida

adecuadamente (Figura 6).

Figura 6. Envio a Clinica de Cuidados Paliativos y Calidad de Vida.

26



El tiempo de permanencia en cuidados paliativos fue variable: 34 pacientes (59,64%)
estuvieron entre 0 y 4 meses, mientras que el resto presentd una permanencia que oscilé

entre 5y 60 meses, con un promedio de 10 meses (Figura 7).

Media =10.16
Desviacidn estandar = 16.155
N =57

Frecuencia

-10 0 10 20 30 a0 50 &0 70

Tiempo en cuidados paliativos en meses

Figura 7. Tiempo en Cuidados Paliativos en Meses.

En el estudio se identificd que, de los 57 pacientes, 27 (47.37%) tuvieron un

valoracion por Tanatologia y 30 (52.63%) no contaron con la misma. (Figura 8.)

Valoracién por Tanatologia

Wsi
I

Figura 8. Valoracion por Tanatologia.

Se analizaron las medidas de apoyo brindadas a los pacientes, identificandose que 31 no
recibieron ninguna medida de apoyo. Diez pacientes recibieron control del dolor, 9 manejo
de sintomas psicosociales, 3 control de sintomas gastrointestinales, 2 recibieron tanto
control del dolor como manejo de sintomas psicosociales, 1 recibié control de sintomas
respiratorios y a 1 paciente se le proporcioné manejo con control del dolor y de sintomas
gastrointestinales. (Figura 9)
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Figura 9. Medidas de Apoyo.
En cuanto al niumero de reingresos hospitalarios, se observdé que 36 pacientes no
regresaron al hospital tras su ingreso a cuidados paliativos, mientras que 19 acudieron entre
1y 6 ocasiones hasta la fecha del estudio (figura 10). Ademas, se identific que, de los 57
pacientes, solo 20 (35,09%) contaban con redes de apoyo, mientras que 37 (64,91%)

carecian de ellas (figura 11).

Wedia = 51
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Numero de reingresos

Figura 10. Numero de reingresos. Figura 11. Redes de Apoyo.
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De los 57 pacientes incluidos en el estudio, 26 (45.61%) fallecieron en el trascurso
del tiempo de estudio y 31 (54.39%) permanecieron vivos durante el mismo (Figura 12). Las

causas de defuncién fueron muy variadas, los cuales se muestra en la figura 13.
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Figura 13. Causas de defuncion.

De los 26 pacientes fallecidos, 14 (53.85%) fallecieron en su domicilio y 12

(46.15%) pacientes fallecieron en el hospital. (Figura 14.)

Lugar de defuncion

M Hospital
Mcasa

Figura 14. Lugar de defuncion.
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7. DISCUSION

Los cuidados paliativos pediatricos comprenden un conjunto de medidas de apoyo
dirigidas a nifios con diagndsticos potencialmente incapacitantes y/o terminales, con el
objetivo de mejorar su calidad de vida y brindar acompafiamiento tanto a ellos como a sus
familias durante el curso de la enfermedad y sus complicaciones. La normativa vigente,
tanto a nivel nacional como internacional, reconoce el acceso a estos cuidados como un
derecho fundamental. Su importancia radica en el impacto positivo que generan en la salud
de los pacientes y el bienestar de su entorno. Como profesionales de la salud, es nuestra
responsabilidad conocer y aplicar los principios de los cuidados paliativos pediatricos,
contribuyendo asi a la mejora del estado clinico, social y psicol6gico de cada nifio atendido

en los hospitales.

En este estudio, evaluamos a 57 pacientes que cumplian con los criterios clinicos
para ser atendidos en la clinica de Cuidados Paliativos y Calidad de Vida. Ademas,
identificamos a 119 pacientes que, pese a cumplir con dichos criterios segun su diagndstico
clinico, no fueron remitidos a la clinica, probablemente debido al desconocimiento o a la

falta de estandarizacién en los protocolos de derivacion.

De los 57 pacientes, 34 eran hombres y 23 mujeres, lo cual es interesante ya que
existe un predominio del sexo masculino que no tiene relacion a las patologias observadas,

la edad promedio observada fue de 9 afios.

Se identificaron 31 padecimientos, los cuales se agruparon en nueve categorias:
oncologicos, neurolégicos, neumoldgicos, genéticos, renales, cardioldgicos, digestivos,
inmunoldgicos y reumatoldgicos. Segun la bibliografia (McNeil et al., 2022), los pacientes
oncoldgicos son los mas frecuentemente atendidos en los servicios de cuidados paliativos,
hallazgo que se corrobor6 en este estudio. No obstante, persiste entre los profesionales de
la salud la creencia de que Unicamente estas patologias implican un alto riesgo de
mortalidad. Los resultados de este estudio demuestran que cada especialidad médica
presenta enfermedades con complicaciones inherentes que pueden afectar gravemente el
prondstico del paciente, lo que justifica su derecho a recibir cuidados paliativos para mejorar
su calidad de vida. Asimismo, dentro del grupo de pacientes no incluidos en el estudio, se
identificd un namero significativo con diagnéstico oncoldgico, quienes, segun la definicion

conceptual, deberian haber sido remitidos a la clinica de cuidados paliativos.
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Las causas mas frecuentes de ingreso a cuidados paliativos fueron complicaciones
derivadas de enfermedades oncoldgicas, lo que coincide con el diagndstico mas comun de
admision. En otros casos, el motivo de ingreso estuvo directamente relacionado con el
diagnostico de base (Benini et al., 2022), es decir, con una enfermedad cuya evolucién
clinica predispone a complicaciones que conducen a una condicion incapacitante o
terminal. Sin embargo, el diagnéstico por si solo no deberia ser el Unico criterio de
elegibilidad para el acceso a los cuidados paliativos. Es fundamental considerar también la
complejidad del estado clinico de cada nifio y las necesidades de su familia (Benini et al.,
2022).

Del total de pacientes estudiados, el 38.6% fueron referidos a la Clinica de Cuidados
Paliativos y Calidad de Vida, mientras que el 61.4% no fueron derivados adecuadamente.
Uno de los principales obstaculos para la inclusién de menores en estos cuidados es que,
con frecuencia, su implementacion no comienza hasta que el paciente se encuentra en una
etapa cercana a la muerte (Cheng et al., 2018). El desconocimiento por parte del personal
de salud sobre la importancia de valorar la necesidad de cuidados paliativos en cualquier
fase de la enfermedad contribuye a esta problemética. De acuerdo con la Organizacion
Mundial de la Salud y la Academia Estadounidense de Pediatria, estos cuidados ofrecen
mayores beneficios cuando se inician tempranamente y se combinan con tratamientos
destinados a curar o controlar la enfermedad de base. Es decir, no deben limitarse
Unicamente a los ultimos dias de vida, sino incorporarse de manera progresiva conforme
avanza la enfermedad, en funcion de las necesidades del paciente y su entorno (DOF -
Diario Oficial de la Federacion, 2022).

El tiempo de permanencia en cuidados paliativos fue variable: 34 pacientes
estuvieron entre 0 y 4 meses, mientras que el resto permanecio entre 5y 60 meses, con un
promedio de 10 meses. En el contexto de la ética médica, resulta dificil para los médicos y
el equipo multidisciplinario determinar el momento en que el tratamiento debe volverse
exclusivamente paliativo (DOF - Diario Oficial de la Federacion, 2022). Esto se refleja en el
hecho de que algunos pacientes solo recibieron cuidados paliativos durante unos pocos
dias, lo que refuerza la creencia errénea de que estos cuidados solo se brindan en la fase
de agonia. En contraste, los pacientes con enfermedades oncoldgicas que presentaron

recaidas durante la primera fase de tratamiento, a pesar de un prondstico reservado,
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continuaron recibiendo atencion y, al momento del estudio, se encontraban estables. Este
hallazgo resalta la importancia de ofrecer cuidados paliativos incluso en casos con un
pronéstico limitado, ya que pueden contribuir significativamente a mejorar la calidad de vida

por un tiempo prolongado.

De los 57 pacientes, 27 recibieron una valoracion por el servicio de tanatologia, mientras
gue los 30 restantes no contaron con esta atencion. Uno de los principales desafios éticos
en el cuidado paliativo es el acompafamiento y el manejo del sufrimiento. En el caso de los
nifos, persiste el mito de que experimentan menos dolor, son menos conscientes de su
enfermedad y, por lo tanto, sufren menos. Esta creencia errénea dificulta la apertura al
dialogo sobre la muerte y el proceso de duelo. El acompafiamiento en esta etapa requiere
tanto aptitudes como conocimientos especificos. La tanatologia se enfoca en proporcionar
apoyo emocional y psicolégico a quienes enfrentan la muerte, ademas de facilitar un
proceso de duelo saludable para sus seres queridos. La comunicacion abierta y la empatia
son esenciales para ayudar a los pacientes a expresar sus sentimientos, miedos y
preocupaciones, brindandoles un espacio seguro para procesar sus emociones y encontrar
significado en sus vidas (Alberto & Serra, n.d., 2024). Actualmente, el hospital cuenta con
un Unico tanatélogo para atender a todos los pacientes, lo que dificulta la cobertura de
guienes requieren este servicio. Ademas, persiste la idea equivocada de que la intervencion
tanatoldgica solo es necesaria en la fase terminal. Sin embargo, muchos pacientes podrian
beneficiarse de este enfoque, como aquellos que han sufrido amputaciones, los que
enfrentan un duelo tras el diagnostico de su enfermedad o cuyos padres han abandonado
el tratamiento. La ampliacion y accesibilidad de este servicio es fundamental para mejorar

la calidad de vida de los pacientes y sus familias.

Se analizaron las medidas de apoyo brindadas a los pacientes, identificandose que 31 de
ellos no recibieron ninguna intervencion. En el resto, se otorgd manejo para el control del
dolor, sintomas gastrointestinales y respiratorios, asi como atencibn a sintomas
psicosociales. Sin embargo, solo cuatro pacientes recibieron una combinacién de dos o
mas tipos de manejo. Para lograr un abordaje multidisciplinario adecuado, es fundamental
gue todo el equipo de salud tenga conocimiento sobre los cuidados paliativos pediatricos
primarios (Yu et al., 2019). En nuestro estudio, el manejo del dolor fue la intervencién mas

frecuente en el alivio de sintomas fisicos. No obstante, el soporte psicolégico y social
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también es crucial, especialmente para pacientes en recaida, con hospitalizaciones
frecuentes, cambios de tratamiento o ajustes en el manejo clinico. Los 31 pacientes que no
recibieron ninguna intervencion deberian haber tenido, al menos, este tipo de apoyo basico.
Ademas, se observé que en el hospital, los médicos tratantes etiquetaban a ciertos
pacientes como "pacientes en cuidados paliativos" inicamente cuando estaban en agonia,
en etapa terminal o cuando su diagndstico y evolucidn clinica los dejaba fuera de opciones
terapéuticas. En muchos casos, esto también ocurria cuando los padres decidian no
continuar con tratamientos activos. Sin embargo, a ninguno de estos pacientes se les
canalizo con el servicio de tanatologia ni fueron referidos a la clinica de Cuidados Paliativos
y Calidad de Vida. Como consecuencia, muchos fallecieron sin un manejo adecuado,
dejaron de acudir con regularidad a seguimiento hospitalario, abandonaron el tratamiento o
permanecieron sin informacién clara sobre su pronéstico. Estos hallazgos reflejan un
desconocimiento persistente entre el personal de salud sobre el alcance de los cuidados

paliativos y las opciones de apoyo disponibles para estos pacientes.

En cuanto al nimero de reingresos hospitalarios al servicio de urgencias, se observé que
36 pacientes no regresaron al hospital tras su ingreso a cuidados paliativos. Este grupo
incluye tanto a aquellos que se encontraban en etapa terminal y fallecieron sin recibir
manejo adecuado, como a quienes abandonaron el tratamiento. Por otro lado, 19 pacientes
acudieron entre 1 y 6 veces hasta la fecha del estudio, en su mayoria con diagndstico
oncologico, presentando sintomas asociados a urgencias oncologicas, dificultad
respiratoria y dolor. Es fundamental que los familiares de pacientes en cuidados paliativos
y calidad de vida reciban una capacitacién integral sobre los sintomas que pueden
presentarse, el uso adecuado de medicamentos dentro de sus competencias para el alivio
sintomatico, los signos de alarma que requieren atencion hospitalaria y cuando acudir a
urgencias. Ademas, contar con una red de apoyo telefénico para resolver dudas reduciria
el estrés tanto para el paciente como para su familia, evitando visitas innecesarias a
urgencias y, en cierta medida, previniendo el ensafiamiento terapéutico y la aplicacion de

medidas invasivas en el manejo (Von Dessauer G., 2024).

Ademas, se identificd que solo el 35% de los 57 pacientes contaban con redes de apoyo.
Los nifios con complejidad médica representan una poblacién pediatrica especialmente
vulnerable, ya que padecen enfermedades crénicas graves que implican una alta demanda
de atencién médica, limitaciones funcionales y un uso frecuente de los servicios de salud.

A esto se suman las dificultades que enfrentan sus familias, quienes deben asumir cuidados
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intensivos en un contexto que a menudo afecta su calidad de vida (Yu et al., 2019). En el
estudio, se observé que la mayoria de los pacientes provenian de entornos familiares poco
estables, con estructuras reducidas o con dificultades significativas, como problemas
econdmicos o analfabetismo, que limitaban el soporte adecuado para su cuidado. Ademas,
en algunos casos, se evidencio el abandono de un miembro de la familia tras conocer el

diagndstico del paciente, lo que agrava aun mas la situacion de vulnerabilidad.

De los 57 pacientes incluidos en el estudio, 26 fallecieron durante el periodo de seguimiento,
mientras que el resto permanecié con vida. Las causas de muerte fueron diversas, y se
observo que el 53.85% de los pacientes fallecieron en su domicilio, mientras que el resto lo
hizo en el hospital. Se han identificado distintas etapas en el proceso de cuidado que los
padres brindan a sus hijos cuando se acerca el final de la vida: tomar conciencia de la
inevitable muerte, procurar que la vida del nifio sea lo mas placentera posible, gestionar el
deterioro y preservar la relacién padre-hijo (Kars et al., 2011). Acompaiiar a las familias
durante cada una de estas etapas y brindarles apoyo facilita que los pacientes puedan
permanecer en casa, si sus necesidades de soporte vital lo permiten, rodeados de su familia
y en un entorno familiar que propicie un duelo mas acompafiado para sus seres queridos.
Actualmente, en el hospital no se cuenta con capacitacion suficiente para el manejo de
medicamentos ni con protocolos claros para atender los datos clinicos propios del final de
la vida. Esto genera miedo en los familiares, quienes temen no poder -cuidar
adecuadamente al paciente en casa. Sin embargo, la mayoria expresa el deseo de que sus
hijos permanezcan con ellos en su hogar. Brindar capacitacion especializada y establecer
una red de apoyo multidisciplinaria contribuiria significativamente a garantizar un proceso

de "bien morir", respetando los deseos de los pacientes y sus familias.
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8. CONCLUSIONES

Se identificé la falta de referencia adecuada a cuidados paliativos, ya que un
porcentaje significativo de pacientes que cumplian con los criterios clinicos para recibir este
tipo de cuidados, no fueron referidos a la Clinica de Cuidados Paliativos y Calidad de Vida.
Esto evidencia una falta de estandarizacion en los protocolos de derivacion y un
desconaocimiento por parte del personal de salud sobre la importancia de estos cuidados en
cualquier etapa de la enfermedad.

La mayoria de los pacientes en cuidados paliativos presentaban enfermedades
oncoldgicas, lo que coincide con las estadisticas. Sin embargo, se identific6 que otras
patologias crénicas graves también conllevan un alto riesgo de complicaciones y deberian

considerarse dentro de estos servicios para mejorar la calidad de vida de los pacientes.

Menos de la mitad de los pacientes recibieron atencién por el servicio de tanatologia,
persisten mitos en torno al sufrimiento infantil, lo que limita la apertura al didlogo sobre la
muerte y el proceso de duelo. La inclusion de la tanatologia en el abordaje multidisciplinario

permitiria brindar un mejor acompafiamiento tanto a los pacientes como a sus familias.

Mas de la mitad de los pacientes no recibié ninguna medida de apoyo, lo que refleja
una brecha en el manejo integral de los cuidados paliativos. El control del dolor fue la
intervencion mas frecuente, pero el soporte psicosocial sigue siendo insuficiente, a pesar

de su relevancia en pacientes con enfermedades avanzadas.

La mayoria de los pacientes que ingresaron a cuidados paliativos no reingresaron a
urgencias, pero aquellos que lo hicieron presentaron principalmente sintomas relacionados
con su enfermedad de base. La capacitacion de los familiares en el manejo de sintomas,
signos de alarma y administracion de medicamentos paliativos podria reducir el estrés

familiar y evitar hospitalizaciones innecesarias.

Se identific6 que mas del 60% de los pacientes carecian de redes de apoyo, lo que

representa un desafio adicional en su cuidado. Muchas familias presentaban dificultades
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economicas, estructuras familiares reducidas o inestabilidad, lo que afecta la capacidad de
brindar atencién adecuada en el hogar.

Se observé que mas de la mitad de los pacientes fallecieron en su domicilio, lo que
resalta la importancia de preparar a las familias para enfrentar esta etapa. Sin embargo, la
falta de capacitacion médica y apoyo estructurado genera temor en los cuidadores,
dificultando la posibilidad de que los pacientes permanezcan en casa durante el final de la

vida.

Existe una brecha en la formacién del personal de salud en cuanto a la identificacion
temprana de pacientes que requieren cuidados paliativos y su manejo integral. Ademas, se
hizo clara la necesidad de implementar programas de capacitacion y mejorar la
coordinacion con equipos multidisciplinarios que permitiria optimizar la atencién y garantizar

un enfoque mas humanizado en el tratamiento de estos pacientes.

Los resultados del estudio reflejan la necesidad urgente de fortalecer la
implementacién de los cuidados paliativos pediatricos, garantizando una identificacion
oportuna, referencia adecuada y un abordaje integral que incluya soporte médico,

psicolégico y social tanto para los pacientes como para sus familias.
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9. PERSPECTIVAS

Desarrollar programas de formacion dirigidos al personal de salud para mejorar la
identificacion temprana de pacientes que requieren cuidados paliativos y garantizar su
adecuada referencia. Esto permitiria reducir la brecha en la atencién y ofrecer un enfoque

mas integral y humanizado.

Establecer protocolos claros y estandarizados para la referencia de pacientes a la
Clinica de Cuidados Paliativos y Calidad de Vida. La estandarizacién de estos criterios
facilitara el acceso a los cuidados paliativos desde etapas tempranas de la enfermedad,

mejorando la calidad de vida de los pacientes.

Ampliacién de los servicios de tanatologia, podria mejorar significativamente el

apoyo emocional y psicoldgico tanto para los nifios como para sus familias.

Fortalecer lared de apoyo a las familias de los pacientes con enfermedades crénicas
mediante estrategias que incluyan asesoramiento psicolégico, asistencia social vy
capacitacion en el manejo de sintomas en el hogar. Contar con una red de apoyo telefénico
y visitas programadas podria disminuir la angustia de las familias y garantizar una mejor

atencion en el final de la vida.

Realizar estudios adicionales que evallen el impacto de los cuidados paliativos en
la calidad de vida de los pacientes y el bienestar de sus familias, el nivel de estrés de los
cuidadores vy la efectividad de las intervenciones permitira mejorar la implementacion de

estos servicios.

Ampliacién del acceso a cuidados paliativos para enfermedades no oncolégicas. Se
recomienda ampliar los criterios de inclusion para garantizar que todos los nifios con

enfermedades cronicas graves puedan beneficiarse de estos cuidados.
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10. ANEXOS

Anexo |. Instrumento de recoleccion de informacion

Lugar de
Tiempoen |Medidas Redes de defuncion Clinica del

Diagnostico |Motivo de Numero de  |cuidados implementad |apoyo Fallecio 1.- Hospital |Causa de dolor Tanatologia

Paciente Edad Sexo de base ingreso reingresos  |paliativos  |as 1-si 2.-no |L-si2-no |2.-Casa defuncién  |1.-si 2.-no |1-si 2.-no
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10
11
12
13
14




Anexo Il. Carta de confidencialidad

Hospital Infantil de Tlaxcala
Jefatura de ensefianza e investigacion

CARTA DE CONFIDENCIALIDAD

La que suscribe Miroslava Herndndez Arrazola manifiesto “bajo protesta de decir la verdad” mi
compromiso de resguardar y mantener la confidencialidad de los documentos, expedientes,
archivos fisicos y electronicos y cualquier otro registro o informacion que documente el ejercicio
de las facultades para la investigacion, en el proyecto titulado “Andiisis del proceso de atencion de
pacientes con cuidados paliativos en el Hospital Infantil de Tlaxcala”, a las que tenga acceso en mi
caracter de investigador, en |a sesiones clinicas y generales que se realizan dentro y fuera del
hospital con fines de educaciéon médica, asi como no difundir, distribuir o comercializar con los
datos personales contenidos en el sistema de informacion de! Hospital Infantil de Tlaxcala .

Estando en conocimiento que en caso de no dar cumplimiento, estaré sujeto a las sanciones
civiles, penales o administrativas, que procedan de conformidad con lo dispuesto en Ley Federal
de Proteccién de Datos personales en posesion de sujetos obligados y la Ley de proteccion de
datos personales para el estado de Tlaxcala.
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Anexo lll. Carta de no conflicto de intereses

C. Victor Manuel Gomez Judrez
Presidente del Comité de Etica en Investigacion del Hospital Infantil de Tlaxcala
Presente

Por este medio declaro:
JI No tener conflicto de intereses

De acuerdo al articulo 63 de la Ley General de Salud en materia de Investigacion y al capitulo
7 numeral 4.5 de la Norma Oficial Mexicana NOM-012-55A3-2012, declaro bajo protesta de
decir la verdad que:

1. Al advertir alguna situacion de conflicto de interés real, potencial o evidente del
protocolo o alguno de los participantes en el mismo, lo comunicaré de manera
inmediata al Presidente o Secretario de! Comité de Etica en Investigacion.

Ze Declaro que no estoy sujeto a ninguna influencia directa por algun fabricante,
comerciante o persona moral mercantil de los procesos, productos, métodos,
instalaciones, servicios y actividades a realizar en el desarrollo del proyecto de
investigacion.

[ Tener conflicto de intereses

Declaro tener conocimiento de las pautas éticas en investigacion y 1as situaciones gue se
consideran como Conflicta de Interés y de la necesidad de informar cualquier situacion que
pueda ser fuente de un potencial conflicto de interés, razon por a cual deciaro:

Que las siguientes situaciones que expongo, a3 mejor saber y entender, deseo queden
registradas ya que podrian ser consideradas eventualmente como Potenciales Conflictos de
Interés (debe especificarse 1a situacién, en caso que corresponda, nombre de las personas,
parentesco, nombre de la empresa relacionada, sociedad, actividad):

[Enumerar las situaciones que originen el conflicto de interés]

Aten meSte
W

Miroslava Hééndez Arrazola
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