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Capitulo |

RESUMEN

INTRODUCCION: La OMS, la AAP y la Sociedad Europea de CP, definen los
cuidados paliativos como el cuidado activo del cuerpo, la mente y el espiritu del
nifio y su familia. En el caso de un paciente en situacién terminal, el objetivo es
ayudarle a tener una «buena muerte», respetando en todo momento su dignidad
como persona. No se ha encontrado hasta el momento literatura sobre las
patologias candidatas a cuidados paliativos mas frecuentes en su Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales, ni la morbimortalidad asociada a estas
patologias.

OBJETIVO: Determinar las patologias méas frecuentes que entran al programa
de cuidados paliativos de la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales del
Hospital Universitario.

MATERIAL Y METODOS: Se realizo un estudio observacional, descriptivo,
retrospectivo en el que se reviso la base de datos del servicio del servicio de
neonatologia en el periodo de 01 de febrero 2017- 31 de diciembre 2018. Se
incluyeron neonatos nacidos en este periodo que sean catalogados para
alguna(s) de las enfermedades de la Guia de Cuidados Paliativos de Nuevo Ledn.
RESULTADOS: Se obtuvieron durante el periodo de febrero 2017 a diciembre
2018 un total de 1653 ingresos a la unidad de cuidados intensivos de 121 (7.3 %)

pacientes fueron catalogados en alguna de las clasificaciones de requerimientos
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de cuidados paliativos de los cuales 103 fallecieron (85.1%). De nuestra
poblacién 47.9% correspondian a neonatos con prematurez extrema, 14.0%, con
enfermedades cardiovasculares, 10.7%, con unas enfermedades neuroldgicas,
8.3%, con enfermedades genéticas, 4.1%, con enfermedades pulmonares, 2.5%,
con enfermedades renales, 2.5% con enfermedades gastrointestinales en un y

1.7%. con neoplasias malignas neonatales.
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Capitulo I

INTRODUCCION

Los Neonatblogos se enfrentan mas frecuentemente que otros médicos a los
cuidados paliativos ya que el 67% de las muertes infantiles ocurren en el primer
mes de vida y el 51% de las muertes hospitalarias ocurren en nifios menores de

1500 gramos en los primeros tres dias postnatales (1).

En los ultimos afos los cuidados paliativos se han incrementado debido a los
avances tecnoldgicos que han mejorado los diagndsticos prenatales y los limites
de viabilidad (23-24 semanas de gestacion) (1). Normalmente, el objetivo del
cuidado es mantener la vida y restaurar la salud. Sin embargo, hay circunstancias
en las que los tratamientos que sostienen la vida no se consideran la mejor

eleccion del nifio ya que no restauran la salud y prolongan el sufrimiento (2,3).

La OMS, la AAP y la Sociedad Europea de Cuidados paliativos, definen a los
cuidados paliativos como el cuidado activo del cuerpo, la mente y el espiritu del
nifio y su familia (4-6). Los Cuidados Paliativos Integrales se han convertido en
una nueva especialidad y poco a poco se han ido integrando a los cuidados
intensivos neonatales. Su objetivo es prevenir y tratar adecuadamente el dolor, y
otros posibles sintomas asociados, aliviar el sufrimiento, y conseguir la mejor
calidad de vida posible para aquellos pacientes y sus familiares que afrontan una

enfermedad que amenaza seriamente la vida (1,7). En el caso de un paciente en
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situacion terminal, el objetivo es ayudarle a tener una «buena muerte»,

respetando en todo momento su dignidad como persona (7).

En la practica pediatrica, los cuidados no se limitan al paciente, sino que se
extienden a los padres y otros miembros de la familia. El apoyo a la familia se
inicia con el diagndstico y se prolonga aun después de la muerte atendiendo el

dolor de los padres y de otros familiares (1).

Se describen 2 tipos de modelos de cuidados paliativos neonatales:
integrativo y consultivo. EI modelo integrativo puede ser aplicado temprana o
tardiamente segun lo requiera el paciente, ya sea que se diagnostiqgue una
enfermedad incompatible con la vida al nacimiento o que ocurra un
empeoramiento de la enfermedad y esta se convierta en una condicién intratable.
En este modelo podemos iniciar antes del nacimiento y continuar mas alla de la
UCIN. Los cuidados paliativos pueden darse junto con esfuerzos curativos o

tratamientos para extender la vida (8).

Por otro lado, el modelo consultivo los especialistas de la medicina paliativa
son Interconsultantes y proporcionan un consejo experto sobre pacientes a
quienes el equipo médico ha identificado que tiene la necesidad de cuidados
paliativos o a nifios que han sido identificados de alto riesgo por su pobre
pronéstico. Los Interconsultantes de medicina paliativa pueden enfocarse a
ciertos aspectos del cuidado como manejo de sintomas, necesidad de

resucitacion, continuar con la terapia intensiva, establecer comunicacion del



grupo médico y sus familias, apoyo espiritual y establecer “cuidados de paciente

terminal” (1,8,9).

Recientemente muchas Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales como
la de nuestro hospital se benefician de un programa combinado teniendo el
programa de cuidados paliativos integrado a la UCIN y las interconsultas para

aquellos pacientes y familiares con gran complejidad (1,10,11).

A pesar de la importancia dada al tema por las agencias internacionales y la
creciente preocupacion mundial, la literatura presenta pocas descripciones de los
protocolos y programas de cuidados paliativos utilizados en las Unidades de

Cuidados Intensivos Neonatales.

En México existe falta de informacion y estudios para este grupo de edad, lo
gue demuestra la necesidad de mas investigacion (12). Segun la OMS, la tasa
de mortalidad neonatal ha descendido en los ultimos afios de 36:1000 nacidos

vivos en 1990 a 19:1000 nacidos vivos en el 2015 (12).

En México, del total de fallecimientos que ocurren en menores de 5 afios, el
41 % son neonatos. Las causas principales son: prematurez, asfixia e infecciones
graves. La tasa de mortalidad entre los recién nacidos mexicanos se redujo en el
2009 a 7:1000 nacimientos, a diferencia de 21:1000 en 1990 (12). En el Hospital
Universitario, la tasa de mortalidad neonatal del 2016 fue de 12: 1000 nacidos

Vivos.
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En los paises de primer mundo, en el 87% de los nifios que mueren en la
UCIN se discuti6 el caso en relacion con las decisiones al final de la vida y la
intervencion terapéutica. Sin embargo, en paises latinoamericanos esto no ocurre
(13). Tenemos que reconocer que algunos recién nacidos tendran condiciones
de vida que no se beneficiaran de la tecnologia que tenemos disponible para su
atencion. Es tanto el desconocimiento sobre el tema que en la literatura no esta
establecida cuales son las causas mas comunes que requieren cuidados

paliativos en nuestro entorno.

Por lo tanto, conocer cuales son las patologias terminales mas frecuentes que
ingresan a nuestro servicio de cuidados intensivos neonatales, nos podria ayudar
a estar preparados para brindar una mejor atencion y asi una mejor calidad de
vida no solo a este tipo de pacientes que requieren lo mejor en términos de
provision de cuidado, sino también a sus familias que requieren un apoyo integral.
Por lo que le objetivo de este estudio es determinar la prevalencia de las

patologias mas comunes que requieren de cuidados paliativos.

JUSTIFICACION

No se ha encontrado hasta el momento literatura sobre las patologias
candidatas a cuidados paliativos mas frecuentes en su Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales, ni la morbimortalidad asociada a estas patologias. Esto
pudiera influir favorablemente manejo de estas patologias al estar preparados
para brindar una mejor atencion y calidad de vida. Ademas de abrir nuevas lineas
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de investigacion sobre los cuidados paliativos neonatales, considerando la

prevalencia de estas enfermedades y su mortalidad.
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Capitulo Il

HIPOTESIS

HIPOTESIS
No aplica
HIPOTESIS NULA

No aplica
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Capitulo IV

OBJETIVOS

OBJETIVO PRIMARIO

. Determinar las condiciones clinicas mas frecuentes que entran al
programa de cuidados paliativos de la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales

del Hospital Universitario.

OBJETIVOS SECUNDARIOS

1. Conocer la prevalencia de cada una de las enfermedades candidatas
a recibir cuidados paliativos en la Unidad de Cuidados Intensivos

Neonatales del Hospital Universitario

2. Clasificar las enfermedades segun la guia de CP del HU por aparatos
y sistemas.
3. Cuantificar la cantidad de pacientes ingresados en la Unidad de

Cuidados Intensivos Neonatales con diagnodsticos de enfermedades
candidatas a recibir cuidados paliativos durante febrero 2017-

diciembre 2018.
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Determinar las caracteristicas de morbimortalidad de los pacientes

candidatos a cuidados paliativos

Determinar las medidas terapéuticas aplicadas a los pacientes

candidatos a cuidados paliativos
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Capitulo V

MATERIAL Y METODOS

DISENO METODOLOGICO

e Observacional
e Descriptivo
e Retrospectivo

POBLACION EN ESTUDIO

Se reviso la base de datos del servicio del servicio de neonatologia, asi como
de expedientes clinicos de pacientes neonatos con diagndstico de patologias que
entran dentro de cuidados paliativos en la Unidad de Cuidados Intensivos

Neonatales del Hospital Universitario “Dr. José E. Gonzalez”

CRITERIOS DE SELECCION

CRITERIOS DE INCLUSION

1. Pacientes de 0-28 dias de vida extrauterina

2. Casos identificados con diagndsticos dentro de las Guias de

Cuidados Paliativos.
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3. Casos tratados en el Hospital Universitario “Dr. José E. Gonzalez”.

CRITERIOS DE EXCLUSION

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

CRITERIOS DE ELIMINACION

1. Expedientes que estuvieran incompletos o que no existiera suficiente

informacion para llenar la base de datos

DESCRIPCION DEL DISENO

Se solicito por medio del departamento de pediatria y neonatologia el registro
de todos los pacientes ingresados a la unidad de cuidados intensivos pediatricos

dentro del periodo de febrero 01 de febrero 2017- 31 de diciembre 2018.

Una vez obtenido el registro del total de ingreso se incluyeron a todos los
neonatos que en base a su patologia de ingreso durante su estancia en la Unidad
de Cuidados Intensivos Neonatales calificaran dentro de unas de las categorias
estipuladas en las Guias Préactica para el Manejo de Cuidados Paliativos en

Neonatologia en el Estado de Nuevo Ledn 2017.

Se extrajeron los niumeros de registro de los expedientes de dichos pacientes,
posterior a lo cual mediante el departamento de archivo se solicito el acceso a
estos documentos para poder extraer la informacion correspondiente.
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Los datos se extrajeron y vaciaron en una tabla de Excel en donde se
incluyeron datos como edad materna, diagnéstico de ingreso y egreso/defuncion,
categoria segun las Guias Practica para el Manejo de Cuidados Paliativos en
Neonatologia en el Estado de Nuevo Leb6n 2017, edad gestacional, peso en
gramos, si fue egreso o muerte, causa de muerte, dias de estancia en la UCIN,
Apgar, uso de esteroides prenatales, surfactante, diversos tipos de ventilacion,

cateterismos, ultrasonidos y cuidados prenatales.

Una vez obtenidos los datos estos se codificaron y unificaron en una Unica

base de datos para ser exportados a un programa de analisis estadistico.

CALCULO DE MUESTRA

El tamafio de la muestra se realiz6 a conveniencia. Se obtuvo en base de
todos los pacientes ingresados a la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales
del Hospital Universitario “Dr. José E. Gonzalez “en el periodo de febrero 2017 a

diciembre 2018.

ASPECTOS ETICOS

El presente protocolo fue aprobado por el comité de ética de la facultad de
medicina de la Universidad Autonoma de Nuevo Ledén con el cédigo de

aprobacion PE19-00006.

En cuanto a las consideraciones éticas se solicitdé la exclusion del

consentimiento informado escrito debido a que trata de la recopilacion
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retrospectiva de la informacién de los pacientes por medio de su expediente. No
se utilizard nombre o datos del domicilio de los pacientes, asi como ningun otro
qgue pudiera comprometer la confidencialidad de estos. Este estudio no contara
con patrocinio o beca alguna. Se utilizaron recursos propios de los investigadores

y el departamento.

ANALISIS ESTADISTICO

Para el andlisis estadistico del proyecto “Morbimortalidad del recién nacido en
cuidados paliativos en la UCIN del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio
Gonzalez” se reportaron datos tales como el total de ingresos a la UCIN, cantidad
de pacientes en cada una de las clasificaciones segun las Guias Préactica para el
Manejo de Cuidados Paliativos en Neonatologia en el Estado de Nuevo Leon
2017, la edad materna, edad gestacional, peso en gramos al nacimiento, estancia
hospitalaria, Apgar al minuto y a los 5 minutos, citas de control prenatal,
enfermedades maternas asociadas, desenlace del neonato, genero del neonato
asi como su procedencia, via de nacimiento, clasificacion segun peso,
ultrasonidos prenatales, ruptura prematura de membranas, seguimiento post

egreso, causa de muerte y procedimientos realizados.

Se analizaron los datos numéricos con medidas de tendencia central como

media, mediana y medidas de dispersion como la desviacion estandar.

Para el analisis bivariado se utilizo la prueba de Kolmogorov-Smirnov para

observar la dispersion de los datos y clasificar los datos numéricos como
XX



paramétricos 0 no paramétricos. Se obtuvo que todos los datos tenian una

distribucidon no paramétrica

En base a lo obtenido, se realizaron pruebas estadisticas no paramétricas. Se
utilizo la prueba de kruskal wallis para variables numéricas en comparacion de 3
0 mas grupos. Para las variables cualitativas se utiliz6 chi cuadrada para 2
grupos. Se utilizo el programa SPSS versién 24 para realizar las pruebas

estadisticas antes descritas.

XXI



Capitulo VI

RESULTADOS

Se obtuvieron durante el periodo de febrero 2017 a diciembre 2018 un total
de 1653 ingresos a la unidad de cuidados intensivos de los cuales 136
expedientes fueron solicitados para su revision siguiendo los criterios de inclusiéon
en el periodo del 2017 al 2018. 15 fueron excluidos ya que el expediente no
contaba con los suficientes datos para su andlisis o fueron trasladados a otro
centro. 121 pacientes fueron catalogados en alguna de las clasificaciones de
requerimientos de cuidados paliativos lo cual corresponde al 7.3% del total de
ingresos en los afios de evaluacion. El total de defunciones en el mismo periodo
de tiempo fue de 189 de los cuales 103 corresponden a pacientes que pueden
ser clasificados con requerimientos de cuidados paliativos lo cual se traduce a
gue un 85.1% de estas defunciones requeria el inicio de cuidados paliativos

(Tablal).
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Tabla 1

Estadisticas generales

Ingresos a UCIN 2017-2018 1653
Pacientes con requerimiento de cuidados paliativos | 121
2017-2018

Pacientes con requerimiento de cuidados paliativos 2017 | 55

Pacientes con requerimiento de cuidados paliativos 2018 | 66
Total defunciones UCIN 2017-2018 189
Total defunciones UCIN 2017-2018 de pacientes con | 103

requerimiento de cuidados paliativos

De los 121 pacientes que se determino que entraban en una de las
clasificaciones de requerimientos de cuidados paliativos, el 47.9% correspondian
a neonatos con prematurez extrema, seguido de neonatos con enfermedades
cardiovasculares con un 14.0%, enfermedades neurolégicas en un 10.7%,
enfermedades genéticas en un 8.3%, enfermedades pulmonares en un 4.1%,
enfermedades renales en un 2.5%, enfermedades gastrointestinales en un 2.5%
y neoplasias malignas neonatales en un 1.7%. La categoria otras entidades en
donde se engloban otras patologias en las cuales la terapia intensiva solo

prolongaria la muerte o causaria sufrimiento con poca esperanza de vida el
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porcentaje de presentacion fue de 8.3% (Grafica 1). En mas del 30% de los

casos, los pacientes podian calificar para mas de dos categorias.

Gréfica 1
Condiciones clinicas de neonatos candidatos a recibir cuidados paliativos
%(3) 1 7%(2) = Prematurez extrema
2. 5%(3)
4. 1%(5) = Enfermedad cardiovascular
8.3%(10) = Enfermedades neuroldgicas
Enfermedades genéticas
8.3%(10) = Otras entidades
= Enfermedad pulmonar
m Enfermedades renales
10.7%(13) _—

m Enfermedades gastrointestinales

14.0%(17) _— = Neoplasias malignas neonatales

En el 59.5% de los pacientes solo calificaba para una categoria, 35.5% calificaba
para 2 categorias y 5% calificaba en 3 categorias. No existio diferencia
estadisticamente significativa entre la distribucién de categorias y la cantidad de

categorias en las que se incluia un paciente p=0.375

La media de edad materna fue de 25.3 afios, no se observo una diferencia
estadisticamente significativa entre los grupos de clasificacion para el manejo de

cuidado paliativos y la edad. La edad gestacional promedio de 31.6 semanas de
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gestacion con una diferencia estadisticamente entre los grupos en especial en la
categoria de prematurez extrema. Esta tendencia se observo al igual en el peso
al nacimiento donde la media fue de 1650 gramos con una diferencia
estadisticamente  significativa. Los dias de estancia hospitalaria
independientemente de su desenlace fueron diferentes entre los grupos con
diferencias estadisticamente significativas con una media general de 11.5 dias.
El Apgar al minuto y a los 5 minutos a su vez mostraron diferencias
estadisticamente significativas entre los grupos de categorizacién encontrandose
un Apgar promedio de 5 al minuto y 6 al minuto. El numero de citas y la cantidad
de enfermedades asociadas a la madre a su ingreso no mostraron diferencias
estadisticamente significativas en los grupos de clasificacion, siendo el promedio
de citas de control prenatal de 6 y la cantidad de enfermedades asociadas a la

madre de 1 (Tabla 2).
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Tabla 2

Datos demograficos pacientes con Media DE pP*
pacientes con requerimiento de +

cuidados paliativos

Total, de pacientes 121

Edad materna (afios) 25.3 6.8 0.498
Edad gestacional (semanas) 31.6 5 0.000
Peso al nacimiento (gramos) 1650.6 | 1010 0.000
Estancia hospitalaria (dias) 115 16.5 0.019
Apgar 1 minuto 5 2 0.042
Apgar 5 minutos 6 2 0.037
Citas de control prenatal 6 4 0.208
Cantidad de enfermedades maternas | 1 9 0.267
asociadas

*P obtenida entre las condiciones clinicas de neonatos candidatos a recibir

cuidados paliativos y cada una de las variables

El 85.1% de los 121 pacientes categorizados para requerimientos de cuidados
paliativos fallecieron. 49.6 % fueron masculinos, 47.9 femeninos y el 2.5% de los
casos el genero no pudo ser definido, encontrandose diferencia estadisticamente
significativas en especial en la categoria de enfermedades genéticas. El 93.4%
fueron ingresados del area de cuneros mientras que solo un 0.8% provenia de el
area de urgencias, y el resto se ingresaron como parto fortuito o de otro hospital.
El 62% de los neonatos fueros obtenidos por medio de ceséarea y un 33% fue un
parto eutdcico. El 51.2% de los neonatos presentaba un peso bajo al nacer,

aungue se observaron diferencias estadisticamente significativas debido a que la
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mayoria de estos pacientes se agrupaban en la categoria de prematurez
extrema. La mayoria no tuvo un ultrasonido prenatal (85.1%) y tampoco se
presento ruptura prematura de membranas (85.1%). Del total de pacientes con
requerimientos de cuidados paliativos solo el 14.9% mantuvo un seguimiento

posterior a su egreso (Tabla 3).

Tabla 3
Caracteristicas de los pacientes con p*
pacientes  con requerimiento  de

cuidados paliativos

Total, de pacientes 121

Desenlace n (%)

Defuncién 103 (85.1)

Egreso 18 (14.9) 0.008
Genero n (%)

Masculino 60 (49.6)

Femenino 58 (47.9) 0.001
Indefinido 3 (2.5)
Procedencia n (%)

Cunero 113 (93.4)
Urgencias 1(0.8)

Fortuito 1 (0.8) 0.994
Traslado 6 (5.0)

Via de nacimiento n (%)

Cesérea 75 (62)

Eutdcico 40 (33) 0.0001
Distécico 6 (5.0)
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Clasificacion Peso n (%)

Peso bajo para edad gestacional 62 (51.2)

Peso adecuado para edad gestacional 59 (48.8) 0.0001
Us Prenatal n (%)

Realizado 20 (16.5)

No realizado 101 (83.5) | 0.365
Ruptura prematura de membranas n (%)

Si 18 (14.9)

No 103 (85.1) | 0.408
Seguimiento

Si 18 (14.9)

No 103 (85.1) | 0.003

*P obtenida entre las condiciones clinicas de neonatos candidatos a recibir

cuidados paliativos y cada una de las variables

Las dos principales causas de muerte que se encontraron fueron el shock ya sea
cardiogénico o séptico en un 35.54% de los casos y la insuficiencia respiratoria

en un 26.45% de los casos. No se observaron diferencias estadisticamente entre

la causa de muerte y los grupos de categorizacion. (p=0.241)
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Gréfica 2

Causa de muerte

40.0 35.54

35.0
30.0 26.45
20.0
15.0
9.09 8.26
10.0 4.96
5.0 . 0.83
» 1R . .

Prematurez  Shock* Insuficiencia Hemorragia Falla Coagulacion
extrema respiratoria pulmonar  organica vascular
multiple diseminada

N
(2]
o

Porcentaje

*Se englobaron las diferentes causas de Shock. No existio diferencia
estadisticamente significativa entre la distribucion de categorias y la causa de

muerte p=0.241

En cuanto a los procedimientos realizados la nutricion parenteral estuvo
presente en la mayoria de los pacientes en un 69.4% de los casos, sin diferencias
estadisticamente significativas entre los grupos, asi como tampoco en la media
de dias de uso que fue de 5.8 dias. En el 64.5% de los pacientes se uso sedo-
analgesia sin diferencias en el uso entre los grupos. El uso de ventilacién
mecdanica asistida controlada fue el apoyo ventilatorio se reportdé en un 78.5% de
los casos. La ventilacion mecanica de alta frecuencia oscilatoria y el uso de CPAP

se encontrd en el 24.8% y 35.5% de los pacientes respectivamente (Tabla 4).
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Tabla 4

Procedimientos realizados Sin No n pP* Media p*
(%) (%) (DE%)

N =121

Nutricién parenteral 84 37 (30.6) | 0.559 5.8 0.053
(69.4) (8.5)+

Sedo-analgesia 78 43 (35.5) | 0.682 ND ND
(64.5)

Ventilacion mecéanica asistida 95 26 (21.5) | 0.203 55 0.063

controlada (78.5) (7.3)+

Ventilacion de alta frecuencia 30 91 (75.2) | 0.035 0.5 0.034

oscilatoria (24.8) (1.1)+
CPAP 43 78 (64.4) | 0.425 1.7 0.264
(35.5) (4.6)+

*P obtenida entre las condiciones clinicas de neonatos candidatos a recibir cuidados paliativos y cada una de las variables
+ Dias promedio de uso

ND No datos

No se observaron diferencias estadisticamente significativas entre la
presencia de patologias maternas al ingreso hospitalario de estas en los recién
nacidos que fueron clasificados con requerimientos de cuidados paliativos. El
49.6% de las madres no presentaba ninguna patologia a su ingreso y el 31.4%

presentaba una patologia al ingreso.
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Gréafica 3

Numero de enfermedades maternas asociadas
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No existi6 diferencia estadisticamente significativa entre la distribucion de

categorias y enfermedades maternas asociadas p=0.408
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Capitulo VII

DISCUSION

Los avances ocurridos en los ultimos afios en medicina neonatal han
determinado un aumento importante en la supervivencia de nifios que hasta hace
poco tiempo morian de forma irremediable (14). EI empleo de la tecnologia

permite prolongar la vida del paciente durante un periodo de tiempo variable (14).

En ocasiones, lo que realmente se prolonga es el proceso del morir 0 se
consigue gue el paciente sobreviva con una grave afectacion neurolégica u otro

tipo de secuelas que comprometen seriamente su calidad de vida.

Con frecuencia se plantean, en determinadas situaciones, dudas sobre el
posible beneficio de iniciar o continuar tratamiento intensivo o medidas de soporte
vital (15). Cuando la incertidumbre es alta, estas decisiones de limitacion del
esfuerzo terapéutico son polémicas y dificiles de tomar, generando gran estrés
intelectual y emocional en las personas que tienen la responsabilidad de decidir

(16).

En México existe una falta de informacién sobre el manejo paliativo de los
recién nacidos en la unidad de cuidados intensivos, lo cual lleva en ocasiones al
encarnizamiento terapéutico. Esta falta de manejos y protocolos adecuados

surge del desconocimiento acerca de los numeros de reales de cuantos
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pacientes pediatricos se encuentran en la necesidad de recibir un manejo

paliativo.

En México no se cuenta con estadisticas sobre el CP en el recién nacido de
la UCIN; sin embargo, debido a los avances en la tecnologia, se ha incrementado
su supervivencia. El total de los ingresos a la UCIN fueron de 1653 neonatos de
los cuales 121 (7.3%) formaron parte del programa de CP. En el periodo
estudiado fallecieron 189 neonatos, de los cuales 103 (85.1%) se encontraban

dentro del Programa de CP.

La edad materna no parece ser un factor que influya en el requerimiento de
cuidados paliativos. Factores como el numero de citas prenatales, numero de
ultrasonidos prenatales, ruptura prematura de membranas y lugar de
procedencia, no parecen tener influencia en CP. Las diferencias estadisticamente
significativas encontradas fueron: edad gestacional, peso al nacer, calificacion de
Apgar. Las cuales se relacionan al alto porcentaje de neonatos con prematurez
extrema en la UCIN que requirieron CP. La causa de muerte tampoco parece ser

un factor que difiera entre los grupos, siendo la mas comun la presencia de shock.

Nuestros resultados concuerdan con la literatura nacional e internacional en
cuanto a que la principal causa de mortalidad neonatal es la prematurez extrema

(17,18).

En relacion a los prematuros extremos, Y4 parte de los sobrevivientes

presentan por lo menos una secuela; la mas frecuente es la alteracién en el
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neurodesarrollo (17-21%), seguida de paralisis cerebral con 12-15%, en tercer

lugar se encuentra la ceguera con 5-8% y la sordera en 3-5% (18,19).

Algunas de las debilidades de este estudio son: Es un estudio retrospectivo,
por lo que limita la informacion obtenida del expediente clinico, se desconoce el

estado actual de los sobrevivientes y el estado emocional de las familias.
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Capitulo VIII

CONCLUSIONES

El Programa de CP, permite clasificar al neonato y aporta una guia de manejo
inicial ademas de permitir planear el tratamiento terapéutico y/o paliativo

necesario.

Usualmente la afeccidon de un érgano como por ejemplo el corazén provocaba
una afeccién que terminaria involucrando a los pulmones y por lo que la paciente
seria clasificado en la categoria de cardiovascular y pulmonar, aunque la afeccién

cardiaca haya sido la que origino el problema.

Son frecuentes los dilemas éticos en los CP neonatales y es necesario que

los equipos médicos posean conocimientos de Bioética.

Existe un acuerdo generalizado en la mayor parte del mundo en proporcionar

todos los recursos al alcance, siempre que sean potencialmente benéficos.

Es necesario conocer las condiciones mas frecuentes que llevan a un RN a

ser candidato para recibir CP en cada una de las terapias intensivas.

Conocer esta informacion nos da la pauta para tomar acciones en cuanto a
capacitacion, asi como en la gestion de recursos para estar preparados y asi

brindar una mejor atencién a estos pacientes.
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Es Importante recordar que las decisiones en cuanto al manejo de estos
pacientes deben ser tomadas en conjunto, para poder ofrecer una atencion
responsable, humanizada, respetuosa y digna. Es necesario contar con
programas de apoyo médico y social para los pacientes que han sobrevivido con

secuelas graves, y que hasta ahora han sido olvidados por los sistemas de salud.

En base a estos resultados es importante el desarrollo de un programa
educativo continuo para el personal de salud que trabaja en las terapias
intensivas con la finalidad de ofrecer una mejor atencién al paciente y sus
familias. Los CP neonatales siguen siendo un campo en crecimiento con muchos

aspectos desafiantes.

Aunque existen varios informes de protocolos, equipos o intervenciones

educativas, su implementacion y utilizacién son bajas.

Por lo tanto, los autores concluyen que se necesitan mas estudios para
evaluar si los CP neonatales satisfacen la necesidad de comodidad del recién
nacido y abordan la experiencia de duelo de los padres y el estrés de los

proveedores.
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