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1. RESUMEN
En 2023, en el Hospital Infantil de Especialidades de Chihuahua, se estudio el impacto
en la calidad de vida (ICV) en pacientes pediatricos con estancia en unidad de terapia
intensiva pediatrica (UTIP) definido como sindrome postcuidados intensivos —
pediatrico (PICS-P). El objetivo fue evaluar el ICV, deterioro del estado funcional

posterior a su estancia en UTIP y evolucién alos 1, 3y 6 meses.

Se realizé un estudio retrospectivo, longitudinal, observacional en pacientes que
ingresaron a UTIP durante 1 afio. Se registraron 173 pacientes. Se aplico la escala
FSS previo a su ingreso a UTIP, al egreso y seguimiento al mes, 3y 6 meses. El ICV
se determind con > 3 puntos de la escala FSS a su egreso de UTIP comparado a su

ingreso, y disfuncion adquirida con > 1 punto.

Se encontré que el 22% de los pacientes presentaron ICV y 39.3% disfuncion
adquirida al egreso de UTIP. Factores de riesgo para ICV fueron: estancia en UTIP >
2 semanas, ventilacion mecanica (VM) > 1 semana y edad <1 afio. Durante su
seguimiento a 1, 3 y 6 meses de su egreso de UTIP, la mayor tasa de recuperacion

se observé en pacientes con disfuncion leve y moderada.

Conclusiones: Los pacientes que cursan con estancia > 2 semanas en UTIP, VM > 1

semana y edad <1 afo tienen mayor riesgo para desarrollar ICV.

Palabras Clave: Sindrome postcuidados intensivos pediatrico (PICS-P), deterioro del

estado funcional, disfuncién adquirida, escala FSS.



2. ABSTRACT

In 2023, the impact on quality of life (QoL) in pediatric patients with a stay in the pediatric
intensive care unit (PICU) defined as post-intensive care syndrome - pediatric (PICS-P) was
studied at the Children's Hospital of Specialties in Chihuahua. The objective was to evaluate
Qol, deterioration of functional status after their stay in PICU, and evolution at 1, 3, and 6

months.

A retrospective, longitudinal, observational study was conducted in patients who entered the
PICU for 1 year. 173 patients were registered. The FSS scale was applied prior to their
admission to the PICU, upon discharge, and follow-up at 1, 3, and 6 months. QoL was
determined with > 3 points on the FSS scale at discharge from PICU compared to admission,

and acquired dysfunction with > 1 point.

It was found that 22% of the patients presented QoL and 39.3% acquired dysfunction at
discharge from PICU. Risk factors for QoL were: stay in PICU > 2 weeks, mechanical
ventilation (MV) > 1 week, and age < 1 year. During their follow-up at 1, 3, and 6 months after
discharge from PICU, the highest recovery rate was observed in patients with mild and

moderate dysfunction.

Conclusions: Patients who have a stay > 2 weeks in PICU, MV > 1 week, and age < 1 year

are at higher risk for developing QoL.

Keywords: Pediatric Post-Intensive Care Syndrome (PICS-P), Deterioration of Functional

Status, acquired dysfunction, FSS Scale



3. MARCO TEORICO

3.1INTRODUCCION

Con el paso de los afios, el avance tecnoldgico y cientifico ha logrado una mejora en
los servicios de atencion a la salud y con esto una disminucion importante en la
mortalidad de los pacientes criticos atendidos en la unidad de terapia intensiva
pediatrica; sin embargo, el aumento de sobrevivientes también ha implicado un
aumento en la morbilidad adquirida de los pacientes (4). Esto se traduce en un
deterioro funcional, el cual ha sido consistentemente identificado posterior a una
enfermedad critica. Mas de 25 estudios han encontrado una amplia gama de secuelas
fisicas, que incluyen disfuncion respiratoria, dolor, afeccion sensorial, movilidad
deficiente y problemas de autocuidado y alimentacién (7). Asi mismo, las secuelas
funcionales y cognitivas adquiridas pueden afectar la cascada de hitos del desarrollo
propios de la edad pediatrica, rendimiento escolar y las interacciones sociales,
generando un impacto negativo en la calidad de vida y de su entorno familiar, escolar

o laboral.

3.2 SINDROME POSTCUIDADOS INTENSIVOS

En los adultos con enfermedad critica que cursan con hospitalizacion en el area de
terapia intensiva, las nuevas morbilidades son prevalentes, y a menudo graves, y
pueden persistir durante meses, e incluso afios posterior al egreso hospitalario. Estas
secuelas, o disfuncion adquirida, estan bien descritas en la poblacion adulta, que
ahora se conocen comunmente como sindrome postcuidados intensivos (PICS). El
PICS, es un término referido por Needham y cols. desde 2012 el cual describe
deficiencias nuevas o condiciones preexistentes que empeoran el estado de salud en
el area fisica, cognitiva o mental que surgen posterior a una enfermedad critica y
persisten mas alla de la hospitalizacién en una unidad de terapia intensiva (UTI) (1).
Dicho estudio se inicia sobre poblacién adulta posterior a cursar enfermedad critica
con estancia en una UTI, en los cuales se identifican deficiencias principalmente en
tres dominios: salud mental, funcién cognitiva y funcion fisica. El impacto de este
sindrome también se extiende al entorno familiar directo del paciente (PICS-F),
identificando problemas en la salud mental de estos. El inicio de dichas alteraciones
(fisica, cognitiva y mental) pueden identificarse a partir de las 24 a 48 hrs posterior a

su ingreso a la UTI que persisten hasta los 5 afios 0 mas después de su egreso
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hospitalario (2, 26). Marra y cols, en 2018 presentaron un estudio de cohorte
prospectivo donde se evaluaron 406 adultos a los 3 y 12 meses del alta de UTl y se
encontr6 que el 64% y 56 % presentaban al menos un dominio del PICS,

respectivamente (2).

3.3SINDROME POSTCUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICO

En el afio 2018, Manning y col mencionan el PICS - pediatrico (PICS-P) en un estudio
realizado, aplicando lo que ya se conocia sobre PICS en adultos. Las caracteristicas
propias de la edad pediéatrica hacen de esta etapa un proceso dinamico en el que el
nifio presenta periodos de vulnerabilidad, ya que se encuentra en una etapa de rapido
crecimiento en la cual, las nuevas morbilidades adquiridas funcionales y cognitivas
posterior a una enfermedad critica y estancia en unidad de terapia intensiva pediatrica
(UTIP), pueden afectar el neurodesarrollo teniendo un impacto hasta la edad adulta
(5). Estas secuelas pueden presentarse en distintos dominios: funcion fisica, mental
y cognitiva de forma aislada o multiple. Estas dependen de diversos factores como el
estado basal del paciente previo a la enfermedad critica y su estancia en UTIP, asi
como factores y eventos agregados durante su atencion en UTIP. La trayectoria de
recuperacion posterior al egreso de UTIP u hospitalario puede ser variable en cada
paciente. Desde la mejoria completa, deterioro clinico presentando morbilidad
adquirida; un curso ondulante, con episodios tanto de mejoria como de deterioro; o
un curso plano en el que no se observan cambios en su evolucién durante meses o
afos. Puede existir una recuperacion mas rapida de una secuela que otra,
dependiendo del grado de afectacion, asi como un cambio en la evolucion esperada
en aquellos pacientes con alguna patologia crénica de base. Todo esto se ve influido
también por factores externos como el apoyo con terapia fisica, terapia de
rehabilitacion oral, psicologia, entre otros; generando asi un proceso de recuperacion

asistida, buscando mejorar y acelerar la misma (3).

El entorno familiar juega un papel importante tanto en el desarrollo de PICS-P como
en el proceso de recuperacién, a tal grado que algunos autores mencionan también
el PICS Familiar (PICS-F) (1). La calidad y frecuencia de la participaciéon de los padres
durante la hospitalizacion en UTIP determina la efectividad de su trabajo y apoyo
durante la recuperacion del paciente al egreso (17). El binomio padre — hijo se ve

afectado durante la estancia en UTIP debido a la ansiedad o depresién de los padres,
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incapacidad de contacto fisico, aislamiento, sentimientos de culpa, desconocimiento
del entorno y patologia del paciente, con lo cual todo esto conlleva a la pérdida de la
funcion parental. Los sintomas psicolégicos mas frecuentes del PICS-F incluyen
depresion, seguido de ansiedad, asi como trastorno de estrés agudo y trastorno de
estrés postraumatico (3,17).

En 2016, Ong et al analizaron los resultados funcionales de los sobrevivientes
pediatricos criticamente enfermos ingresados en la UTIP. La disfuncion adquirida
ocurrié en 10% a 36% al momento del alta y 10% a 13% mas de 2 afios después. Los
factores de riesgo para la disfuncién adquirida identificados incluyeron la gravedad de
la enfermedad, todos los tipos de disfuncién organica (cardiovascular, hematolégica,
hepatica, neuroldgica, renal y respiratoria), la duracion de la estancia en la UTIP y la
edad, siendo mayor el rango de dafio en aquellos menores a un afio en 7% vs 4% a

los mayores de 1 afio. (4,12,13).

Se ha detectado deterioro funcional en el seguimiento de pacientes pediatricos en
estado critico a lo largo de los afios. Diversos estudios han encontrado que los
pacientes criticamente enfermos después de la admision a la UTIP experimentan
multiples secuelas fisicas, como alteracion mental, dolor, disfuncion respiratoria,
motoras, trastornos alimentarios, entre otros. La disfuncion adquirida es comun en el
momento del alta de la UTIP, ocurriendo hasta en el 47% de los pacientes con un

estado inicial normal y un grado variable de deterioro (7,24).

3.4ESCALA DEL ESTADO FUNCIONAL

Para determinar el impacto del PICS se ha desarrollado una herramienta que permite
estimar el dafo establecido en los pacientes que cursaron con enfermedad critica.
Definir una nueva morbilidad fisica (o cambio atribuible a una enfermedad critica) es
dificil, ya que la evaluacion inicial previo al internamiento del paciente generalmente
no esta disponible o es dificil de estimar (3). Por lo que, en 2009 Pollack y sus colegas
de NIH Pediatric Critical Care Collaborative Research Network desarrollaron el
Functional Status Score (FSS) para proporcionar una evaluacién del estado funcional
independiente de la edad. Esta escala se cred a través de un proceso de consenso
formal en el que participaron profesionales de la salud de 11 instituciones incluyendo

pediatras, neurbélogos pediatras psicélogos del desarrollo pediatrico, fisiatras
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pediatricos, enfermeras pediatras, intensivistas pediatras y terapeutas respiratorios
pediatricos. La FSS se construye a partir de escalas de actividades de la vida diaria
utilizadas en estudios de adultos para categorizar el funcionamiento, la discapacidad
y la dependencia. Sin embargo, a diferencia de los adultos, las actividades de la vida
diaria de un nifio cambian con cada una de las etapas de desarrollo, por lo que se
utilizé como base el comportamiento adaptativo. Esta escala evalia 6 dominios:
estado mental, sensacion, comunicacion, funcion motora, alimentacion y respiracion,
y se puntda en una escala de 1 a 5, clasificando el deterioro como:1. normal, 2.
levemente disfuncional, 3. moderadamente disfuncional, 4. Deficiencia funcional
severa, 5. Deficiencia funcional muy severa. (disfuncion muy grave). Una diferencia
de 3 puntos 0 mas con entre la puntuacion inicial y el alta define la presencia o

ausencia de morbilidad durante la hospitalizacion (6,10).

La FSS es una herramienta significativamente Gtil para evaluar resultados en estudios
en poblacion pediatrica. Es una medida bien definida, cuantitativa, rapida y fiable del
estado funcional, ya que no depende de evaluaciones subjetivas. Puede ser aplicada
en un amplio rango de edad, desde recién nacidos a término hasta adolescentes, y

esta validado para pacientes hospitalizados. (10).

La clasificacion del paciente en su estado funcional al ingreso y egreso de UTIP, y al
alta hospitalaria, permite conocer la presencia de alguna morbilidad adquirida en
cualquiera de los 6 dominios que evalla la FSS; esto con el fin de identificar los nifios
gue requieren de un seguimiento mas estrecho para buscar una evolucidon mas
favorable hacia su estado funcional basal. Por lo general la evolucion esperada de
estas secuelas en la funcionalidad del paciente es hacia la mejoria incluso después
del egreso hospitalario, llevando siempre un adecuado seguimiento y la rehabilitacion
necesaria. En el afio 2021 Alvarez JP et al public un estudio prospectivo realizado
en una poblacion pediatrica de 842 pacientes en una UTIP en un lapso de un afio, se
encontré una incidencia de morbilidad del 3.56% (30/842) al momento del alta de
UTIP; el dominio mas alterado en todos los pacientes fue el de alimentacion (27/30).
El dafio funcional se mantuvo en el 0.7% (6/842) al alta hospitalaria, principalmente
dafio en el dominio respiratorio. Se dio seguimiento durante un afio y se encontré que
3 de los 6 pacientes habian resuelto practicamente su disfuncion. Se reportaron edad

menor a 1 afio, uso de ventilacion mecéanica, catéteres venosos centrales y
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hospitalizacion prolongada como factores de riesgo para disfuncién adquirida (6). Uno
de los factores de riesgo que afectan en la recuperacion posterior a un dafio funcional
adquirido (PCIS-P establecido) reportando que esta se ve afectada en aquellos nifios
con enfermedades crénicas presentando un dafio funcional persistente hasta en mas

de 2 afos posterior a su ingreso a UTIP (4,14).

3.5MEDIDAS PARA EL CUIDADO DEL PACIENTE CRITICO

Asi mismo, la identificacién de las secuelas presentadas en el PICS-P ha llevado al
desarrollo de diversas estrategias para reducir los dafios generados por la atencion
en la UTIP y mejorar asi el prondstico, no solo inmediato durante su manejo critico,
sino también a largo plazo hasta lograr que el paciente se reincorpore a su ritmo de
vida y funcionalidad previa. Una de estas estrategias fue la creacion del programa
“Liberacion” de la UCI que se ha creado con el enfoque de lograr adoptar una distinta
forma de trabajo con los pacientes criticos tratando de implementar métodos para el
manejo del dolor, agitacion y delirium, utilizando un conjunto de medidas de cuidado
basado en la evidencia. Se trata de la intervencion interdisciplinaria de todo el
personal de salud que participa en la atencion del paciente aplicando el “paquete
ABCDEFGH” (o “ABCDEFGH Bundle”) el cual se refiere a: “A” para enfoque
(Assessment) en la prevencion y manejo del dolor; “B” para ambos (Both) prueba de
despertar espontaneo y pruebas de respiracion espontanea; “C” para eleccion
(Choice) adecuada de analgesia y sedacién; “D” Delirio, prevencion y manejo; “E para
movilidad temprana (Early) y Ejercicio; “F” para participacion y compromiso de la
Familia; “G” buena comunicacion (Good) y “H” material de informacion (Handout
materials) (9). Podemos resumir que las medidas “ABCDE” se enfocan en reducir los
dafos por sedacion, delirium e inmovilidad, los cuales son también factores de riesgo
para PICS-P. Las medidas “FGH” para la prevencién y manejo del PICS. Varios
articulos documentan la eficacia de la aplicacion de este conjunto de medidas. En
2014, Balas et al., publicaron un estudio de centro Gnico que mostré que la
implementacion de este paquete se asocid con una reduccion de 3 dias en el uso de
ventilacion mecanica, una reduccién del 15 % en la incidencia de delirio y una mejora

en la supervivencia hospitalaria del 28 % de los pacientes (8).

Para llevar a cabo estas medidas se requiere de una adecuada comunicacion y

colaboracion de un equipo multidisciplinario formado por profesionales de la salud con
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un equipo durante la atencién en UTIP compuesto al menos por el médico intensivista,
enfermera y rehabilitador; y el mismo entorno familiar del paciente, ya que se ha
demostrado que las redes de apoyo forman parte fundamental del proceso de

recuperacion posterior al egreso de UTIP (3).

Por lo tanto, es importante identificar los pacientes y las acciones que representan un
riesgo para el desarrollo de PICS. La aplicacion del tipo de escalas como FSS permite
identificar de una forma objetiva el grado de afectacion en distintos dominios por
enfermedad critica con estancia en una unidad de terapia intensiva lo cual genera la
necesidad de buscar formas para reducir el riesgo de este tipo de secuelas que llevan
a un impacto negativo en la calidad de vida de los pacientes. En 2015, Klompas et al.,
publicaron un estudio aplicado en 20 UCI y encontraron que la aplicacion de puntos
ABC del “ABCDEF Bundle”, resulté en una reduccion del 37 % en eventos como
lesiones relacionadas con la ventilacion mecanica y una reduccion del 65 % en

infecciones relacionadas con la ventilacion mecanica (8).
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4. MARCO CONCEPTUAL

4.1ANTECEDENTES

En 2012, Needham y cols, acufiaron el termino de Sindrome post cuidados intensivos
en un informe sobre una conferencia de la Society of Critical Care Medicine dirigida a
mejorar los resultados a largo plazo después de una enfermedad critica para los
pacientes y sus familias. En dicho informe se acordd que el término "sindrome de
cuidados post intensivos" (PICS) es el término recomendado para describir las
deficiencias nuevas o que empeoran en el estado de salud fisica, cognitiva o0 mental
qgue surgen después de una enfermedad critica y persisten mas alld de la
hospitalizacion en unidad de terapia intensiva. El término puede ser utilizado tanto en

el paciente como en algin miembro de la familia o cuidador.

La creacion de dicho término permitio la concientizacion de las diferentes partes
involucradas en el manejo del paciente critico tanto del equipo médico como del
entorno familiar o cuidador, llevando a la realizacién de estudios para conocer la
estadistica de dicho problema, factores de riesgo, fisiopatologia, prondstico, con lo
cual llevo a la creacion de herramientas para identificar PICS, asi como medidas para

minimizar las comorbilidades adquiridas y buscar una recuperacion asistida (1).

Distintos estudios realizados en afios posteriores a la descripcion de este sindrome
reflejaron la problematica que representa, extendiéndose dicho estudio a la poblacion
pediatrica. En el sindrome post cuidados intensivos pediatrico los nifios criticamente
enfermos son el enfoque principal, sin embargo, como poblacion, los pacientes
pediatricos presentan caracteristicas especificas que los distinguen a la poblacién
adulta. El estado basal del paciente pediatrico en cuanto a su neurodesarrollo puede
ser variable dependiendo de la edad, y asi mismo el impacto de la enfermedad critica
y atencién en UTIP puede ser en algunos casos menor comparando a las personas

adultas, incluso el curso de su recuperacion es distinto (5).

El impacto de la calidad de vida al cursar con una enfermedad grave que amerita su

atencion en UTIP puede ser dificil de cuantificar o documentar, sin embargo, las
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secuelas en estos pacientes es algo bien conocido. En el PICS-P se habla del dafio
en el paciente en 3 esferas, su estado fisico, cognitivo y mental. De estos 3, nos
hemos enfocado en evaluar el impacto en la calidad de vida en su estado fisico y
cognitivo aplicando la escala del estado funcional (FSS), la cual fue creada por Pollack
y cols en el 2009 con el objetivo de ser una herramienta aplicable a poblaciones
grandes, a pacientes pediatricos hospitalizados de una amplia gama de edad, que
sea cuantitativa y facil de realizar. Si bien esta escala se publicé previo a la creacion
del término de “Sindrome post cuidados intensivos”, los autores ya estudiaban el
impacto que presentaban los pacientes pediatricos posterior a su atencién en UTIP.
La FSS evalla 6 dominios: mental, sensorial, comunicacién, funcién motora,
alimentacioén y respiracion; en los cuales nos permite estadificar el dafio en un estado
funcional normal, leve, moderado, grave o muy grave en cada uno de dichos dominios
(20).

El estado mental normal indica suefio normal, periodos de vigilia y capacidad
respuesta social adecuada. Incluye un comportamiento apropiado para la edad. Con
disfuncion leve indica suefio, pero con despertar sensible al ruido, tacto o movimiento,
capacidad de respuesta social reducida. Disfuncion moderada se refiere a un estado
letargico, pueden despertar, pero presentan una respuesta a estimulos disminuida,
ylo irritable, generalmente llanto inconsolable en el caso de lactantes. Disfuncion
grave indica un estado estuporoso, con una respuesta minima a los estimulos,
presentan un estado de conciencia disminuida, realizan poco o ningun contacto visual.

Disfuncién muy grave se refiere al estado de coma y/o vegetativo.

El estado sensorial normal presenta audicion y vision intacta. Una disfuncion sensorial
leve se refiere a una sospecha de pérdida de audicion o de vision, como la
incapacidad de localizar un sonido o falta de un adecuado enfoque de la vista. En la
disfuncion moderada no reacciona a estimulos auditivos o visuales. Disfuncion
severa, no existe respuesta a estimulo auditivo ni visual. Disfuncion muy grave se ve

involucrado ya el sentido del tacto, existe una respuesta anormal al tacto o al dolor.

El estado funcional de la comunicacién es normal cuando se logra una vocalizacion,
expresion facial o interaccion social adecuada para la edad. Una disfuncion leve se

ve cuando hay una vocalizacidbn o expresion social disminuida. En la disfuncion
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moderada existe ausencia de comportamiento por llamar la atencion o incapacidad
por comunicar su deseo o necesidad. Una disfuncion grave se muestra al no
demostrar incomodidad o muy poco llanto durante procedimientos dolorosos. La
disfuncion muy grave hay ninguna comunicacion, ni expresion facial, verbal o

corporal, no hay comunicacién sobre necesidades fisiolégicas ni psicolégicas.

El estado funcional motor normal se refleja por movimiento corporal normal acorde a
la edad. La disfuncién leve indica una extremidad afectada la cual tiene una pérdida
parcial o completa de la funcionalidad ya sea por algin dispositivo médico o
problemas fisicos. Disfuncion moderada son 2 o mas extremidades afectadas.
Disfuncion grave se observa con la incapacidad del control de la cabeza, menor
capacidad para mantener erguida a 90° cayendo hacia atras, adelante o un lado.
Disfuncion muy grave se traduce cuando existe paralisis, postura de descerebracion

o decorticacion o espasticidad difusa.

El estado funcional normal en la alimentacion indica la tolerancia de todos los
alimentos por la via oral con la ayuda acorde a la edad. Una disfuncion leve se refiere
a la necesidad de mas ayuda para la alimentacion o de suplementos alimenticios
como un mayor aporte calorico o proteico. Disfuncion moderada es la alimentacion
oral y por sonda, ya sea sonda orogastrica, nasogastrica o de gastrostomia.
Disfunciéon grave indica alimentacion parenteral o por cualquier tipo de sonda, no es
posible la via oral. La disfuncion muy grave se indica alimentacion solo por via

parenteral.

El estado funcional respiratorio normal se refiere a la respiracion al aire ambiente sin
datos de dificultad respiratoria ni necesidad de aporte de oxigeno suplementario. Una
disfuncion leve indica la necesidad de oxigeno suplementario y/o dispositivos de
aspiracion de secreciones. Disfuncion moderada se refiere a la presencia de
tragueostomia. Disfuncion grave se requiere de tratamiento con dispositivos CPAP
continuo o intermitente y/o apoyo con ventilador mecénico intermitente. Una
disfuncion muy grave indica la necesidad de ventilacion mecéanica asistida todo el

tiempo.
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Cada paciente con enfermedad critica que ingresa a la UTIP difiere su condicion de
salud basal previo a su ingreso, sin embargo, es posible aplicando la misma escala
FSS a los padres o analizando los antecedentes en el historial clinico conocer el
estado funcional del paciente y de este modo tener un basal para conocer si posterior
a su atencion en UTIP por enfermedad critica se adquiere alguna alteracion en su
estado funcional. En el caso de nuestra investigacion nos basamos en conocer el
estado funcional basal del paciente a través de la historia clinica y en algunos casos
por medio del interrogatorio a los padres.

Durante su estancia en UCIP los pacientes se exponen a distintos manejos de
acuerdo con su patologia los cuales en algunas ocasiones representan un riesgo para
su salud, ademés del dafio generado por la enfermedad misma, pudiendo generar
alguna secuela, sin embargo, de acuerdo con una balanza de riesgo — beneficio son
necesarios dichos tratamientos por la severidad de la enfermedad que amerita su
manejo en UTIP. En el momento del alta, el estado funcional de los nifios varia 'y esta
influenciado por el estado inicial de su enfermedad precritica, el curso natural de su
enfermedad y distintos factores de riesgos durante su atenciéon en UTIP como la
duracion de su estancia, edad, dias de ventilacion mecanica, accesos intravasculares,
entre otros. El curso de la recuperacion y la duracion son variables, siendo hacia la
mejoria, deterioro, ondulante o permanecer estatico durante dias o décadas. Esta
variedad en la evolucién del proceso de recuperacion se ve influenciado por terapias
adyuvantes como fisioterapia, seguimiento por consulta externa de pediatria, red de
apoyo familiar, seguimiento por psicologia y valoracion por alguna otra especialidad

en caso de ser necesario (7).
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5. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El PICS-P es un problema actual que se presenta con mas frecuencia en los Ultimos
afos en las unidades hospitalarias que cuentan con un area de terapia intensiva. Si
bien, se ha logrado reducir la mortalidad de enfermedades criticas, las secuelas
generadas por la enfermedad o la misma atencion hospitalaria son cada vez mas
prevalentes. Como se ha mencionado previamente, algunos estudios reportan una
disfuncion adquirida posterior a la estancia en UTIP de entre un 10 a 36% al momento
del alta, persistiendo aun un 10% a 13% mas de 2 afios después (4, 12, 13). Esto
representa un porcentaje importante, y un impacto en la calidad de vida de los
pacientes impidiendo lograr sus actividades cotidianas acorde a la edad lo cual puede
llegar a afectar a futuro su desarrollo académico, ademas repercute econoOmicamente
para la familia por la necesidad de una atencion especializada para la rehabilitacion

del paciente, asi como los cuidados necesarios.

Asi mismo, este problema afecta de forma negativa a la institucion ya que pacientes
con enfermedad critica con estancia en UTIP que desarrollan PICS-P llegan a
necesitar mas dias de estancia hospitalaria, asi como mayor atencién por las
diferentes subespecialidades durante el seguimiento de su rehabilitacién. Todo esto

se refleja con un alza importante en los costos de atencion.

A un nivel mas general, los nifilos que desarrollan PICS-P adquiriendo alguna
discapacidad fisica o cognitiva, pueden enfrentar dificultades para integrarse al
mercado laboral en el futuro, lo que podria afectar su capacidad para contribuir
economicamente a la sociedad. Por lo que es importante identificar aquellos factores
de riesgo que llevan a desarrollar PICS-P, asi como buscar medidas que puedan

minimizar la incidencia de esta complicacion.

6. JUSTIFICACION

A través del paso del tiempo y a pesar de la sofisticacion de la calidad en la atenciéon
de la salud de los pacientes, se ha observado la presencia de alteraciones en el area

del neurodesarrollo en pacientes con patologia de gravedad que condicione su
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estancia en el servicio de terapia intensiva pediatrica. Actualmente el HIECH no
cuenta con un plan de vigilancia del paciente de estas caracteristicas. Por ello, el
objetivo de esta investigacion mas alla de sefalar, lo Unico que busca son &reas de
oportunidad para identificar factores de riesgo para disfuncion adquirida en pacientes
pediatricos con enfermedad critica y atencién en UTIP con el fin de reducir la
incidencia, minimizar el impacto en la calidad de vida del paciente y fomentar el

seguimiento adecuado durante su recuperacion.

7. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Existe un impacto en la calidad de vida de los pacientes posterior a cursar con

patologia critica que condiciona su estancia en terapia intensiva?

8. HIPOTESIS

Cursar con patologia critica que condiciona estancia en unidad de terapia intensiva

pediatrica incrementa el riesgo de cualquier tipo de deterioro del estado funcional.

HIPOTESIS NULA
Cursar con patologia critica que condiciona estancia en unidad de terapia intensiva

pediatrica no incrementa el riesgo de cualquier tipo de deterioro del estado funcional.

9. OBJETIVOS

9.10BJETIVOS GENERALES
- Evaluar el impacto en la calidad de vida de los pacientes posterior a su estancia en
terapia intensiva pediatrica por enfermedad critica.
- Conocer la prevalencia de cualquier tipo de deterioro del estado funcional asociado
posterior a la estancia en unidad de terapia intensiva pediatrica por enfermedad

critica.

9.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
- Valorar la repercusion en los dominios de estado mental, sensorial, comunicacion,
funcién motora, alimentacion y respiracion a través de la escala FSS al egreso de los

pacientes de UTIP y su evolucién en los siguientes 1, 3y 6 meses.
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- Conocer los factores de riesgo relacionados a la estancia en UTIP que llevan a
desarrollar cualquier grado de deterioro funcional.

- Identificar los pacientes con deterioro del estado funcional de forma oportuna para
su atencion, seguimiento y rehabilitacion temprana.

- ldentificar los datos de deterioro funcional de la escala FSS en los pacientes al
momento de su egreso de UTIP como alteracion del estado mental, problemas
sensoriales auditivos o visuales; trastornos en la comunicacion y alteracion en la

funcién motora.

10.MATERIAL Y METODOS

10.1TIPO DE ESTUDIO: LONGITUDINAL OBSERVACIONAL

10.2 DISENO DE ESTUDIO: RETROSPECTIVO

10.3 POBLACION DE ESTUDIO: Pacientes pediatricos con antecedente de
estancia en UTIP del HIECH durante el periodo del 01.02.2020 al
31.01.2023.

10.4 CRITERIOS DE SELECCION
- CRITERIOS DE INCLUSION:
Pacientes con enfermedad critica que condiciona estancia en terapia intensiva

pediatrica

- CRITERIOS DE EXCLUSION:
Pacientes hospitalizados fuera de la unidad de terapia intensiva pediatrica
Pacientes trasladados a alguna otra institucion previo a su egreso por mejoria
de UTIP

- CRITERIOS DE ELIMINACION:

Defuncién durante su estancia en UTIP

Expediente incompleto.
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10.5 TAMANO DE LA MUESTRA

- Nivel de confianza = 95%

- Poder de la prueba = 80%

- Relacion de expuesto y no expuestos = 1:1

- Frecuencia esperada de deterioro en la escala del estado funcional en el grupo
con disfuncion previa a su ingreso a UTIP = 50%

- Frecuencia esperada de deterioro en la escala del estado funcional en el grupo
sin disfuncion previa a su ingreso a UTIP = 20%

- Riesgo relativo para detectar = 2.5

- Por lo que el tamafio minimo de muestra es de = 90 sujetos de estudio

Para mejorar la precision de nuestros resultados incluimos a 173 sujetos de estudio

gue son el 100% de los que cumplieron los criterios de inclusion para nuestro estudio.

10.6 TIPO Y TECNICA DE MUESTREO
Se obtendran datos de registros medicos en expediente clinico electronico y de
registros fisicos de jefatura de enfermeria de unidad de terapia intensiva pediatrica de
pacientes ingresados a UTIP durante el periodo del 01.02.2022 al 31.01.2023. Se
registran 245 pacientes, de los cuales por criterios de exclusion y eliminaciéon quedan
173 pacientes. Se aplica escala de estado funcional (FSS) obteniendo datos de notas
médicas del expediente clinico electronico de la hospitalizacion, notas médicas de
consultas de seguimiento, ademas, se solicita informacién a familiares directos de los
pacientes via telefonica para complementar datos y conocer sobre la evolucién de los

pacientes posterior al egreso hospitalario.

10.7 METODOLOGIA
Se realiz6 un estudio retrospectivo, longitudinal, observacional de los pacientes que
ingresaron a UTIP durante el periodo de febrero 2022 — enero 2023. Se registraron
un total de 245 pacientes, de los cuales por criterios de exclusion y de eliminacién se
estudiaron a 173 pacientes. Se aplicé la escala FSS previo a su ingreso a UTIP
obteniendo la informacién en base al interrogatorio clinico, al egreso y seguimiento al
mes, 3y 6 meses después del alta, en base a la exploracién fisica del paciente o en

notas del archivo clinico. El ICV se determin6 con > 3 puntos de la escala FSS a su
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egreso de UTIP comparado a su ingreso, y disfuncién adquirida con la presencia de
cualquier grado de disfuncion en la escala FSS.
10.8 VARIABLES
- OPERACIONALIZACION DE VARIABLES
VARIABLE DEPENDIENTE
VARIABLE DEFINICION | TIPO DE | ESCALA DE | INDICADOR
VARIABLE MEDICION

Estancia en | Enfermedad Cualitativa Nominal 1=Si
UTIP critica que 2=No
condiciona

estancia en
UTIP

VARIABLE INDEPENDIENTE
VARIABLE DEFINICION | TIPO DE | ESCALA DE | INDICADOR
VARIABLE MEDICION

Impacto en la | Aumento de 3 | Cualitativa Nominal 1=Si
calidad de | 0 mas puntos 2=No
vida posterior | en la escala
a estancia en | FSS al egreso
UTIP de UTIP

TERCERAS VARIABLES
VARIABLE DEFINICION | TIPO DE | ESCALA DE | INDICADOR
VARIABLE MEDICION

Edad Cantidad de | Cuantitativa Numeral Afos

anos de vida de

los pacientes

Sexo Propio del sexo | Cuantitativo Nominal 1= Femenino
bioldgico al 2= Masculino
nacimiento

Ventilacion Necesidad de | Cualitativo Nominal 0= No

mecanica apoyo 1=Si
ventilatorio
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Dias de | Nimero de dias | Cuantitativo Numeral Dias
estancia en | con estancia en

uTIP uTiP

11.RESULTADOS

Se registraron un total de 173 pacientes, 82 del sexo femenino y 91 masculino.
Pacientes pediatricos desde menores a 1 afio hasta los 16 afios, con una media de 4
afos, siendo mas frecuente el grupo de menores de 1 afio el cual representa el 30%.
Esto correspondiente al registro de pacientes que ingresaron a UTIP de febrero del
2022 a enero del 2023.

Como objetivo de este estudio se trazo determinar el impacto en la calidad de vida
(ICV) de los pacientes con enfermedad critica posterior a su estancia en UTIP. Esto
se determiné a partir de la escala FSS presentando un puntaje de > 3 pts a su egreso
de UTIP en comparacion a su ingreso. Asi mismo, algunos pacientes si bien no
desarrollaron un ICV, presentaron alguna disfuncién adquirida en la escala FSS

pasando de estar en un estadio y escalar a uno o dos grados de mayor severidad.

11.1 Impacto en la calidad de vida posterior a la estancia en UTIP
A partir del total de pacientes estudiados, se encontré que el 22% (n=38) de los

pacientes presentaron un ICV a su egreso de UTIP.

Frecuencia del Impacto en la calidad de vida en pacientes con estancia en UTIP

n (%) Porcentaje acumulado
Véalido  No Impacto en la Calidad de

] 135 (78%) 78.0
Vida
Con Impacto en la Calidad

] 38 (22%) 100.0

de Vida
Total 173 (100%)

El género de los pacientes no presentd ninguna inclinacion hacia el riesgo de
desarrollar alguna disfuncién adquirida ni ICV al egreso de UTIP. Por grupo de edad,
los pacientes menores a 1 afio fueron el 30% de los ingresos, y este mismo grupo
mostro el mayor porcentaje de ICV, representando el 26.3% de los pacientes con ICV

al egreso de UTIP.
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Edad en Afios asociado a ICV

Impacto en la Calidad de Vida
No ICV Con ICV Total
Edad en Afios 0 Recuento 42 (31.1%) 10 (26.3%) | 52 (30.1%)
1 Recuento 10 (7.4%) 3(7.9%)| 13 (7.5%)
2 Recuento 11 (8.1%) 2(5.3%) | 13 (7.5%)
3 Recuento 4 (3.0%) 2 (5.3%) 6 (3.5%)
4 Recuento 6 (4.4%) 1(2.6%) 7 (4.0%)
5 Recuento 6 (4.4%) 1(2.6%) 7 (4.0%)
6 Recuento 7 (5.2%) 3 (7.9%) 10 (5.8%)
7 Recuento 4 (3.0%) 2 (5.3%) 6 (3.5%)
8 Recuento 3(2.2%) 3(7.9%) 6 (3.5%)
9 Recuento 6 (4.4%) 0 (0.0%) 6 (3.5%)
10 Recuento 7 (5.2%) 2 (5.3%) 9 (5.2%)
11 Recuento 5 (3.7%) 3(7.9%) 8 (4.6%)
12 Recuento 7 (5.2%) 2 (5.3%) 9 (5.2%)
13 Recuento 6 (4.4%) 3(7.9%) 9 (5.2%)
14 Recuento 9 (6.7%) 1(2.6%) | 10(5.8%)
15 Recuento 1(0.7%) 0 (0.0%) 1 (0.6%)
16 Recuento 1(0.7%) 0 (0.0%) 1 (0.6%)
Total Recuento 135 (100.0%) 38 (100.0%) | 173 (100.0%)
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Con estos datos, se establece que los pacientes del grupo de edad menores a 1 afio
tienen un riesgo 3.3 a 5 veces mayor que los pacientes de 1 y 2 afos,
respectivamente, los cuales son los siguientes grupos de edad mas frecuentes en los
pacientes que ingresaron a UTIP. Sin embargo, la edad como variable muestra una
p=0.697 por lo que esta variable no es estadisticamente significativa.

11.3Tiempo de estancia en UTIP asociado a ICV

Los pacientes con enfermedad critica que ingresaron a UTIP tuvieron una media de
estancia de 5.8 dias. La estancia > 2 semanas se presento en 39 pacientes, de los
cuales el 59% (n=23) presentaron un ICV. A diferencia de los 134 pacientes que
tuvieron una estancia < 2 semanas solo presentaron el 11.2% (n=15) un ICV tal como

se muestra en la siguiente gréfica.

ICV en pacientes con estancia >2 semanas en UTIP

Impacto en la Calidad
de Vida

1209

Mo Impacto en la Calidad de
:\"ida

Con Impacto en la Calidad de
100 Wida

807

Recuento

40

Estancia en UTIP > 2 semanas

Con estos datos, aplicando la prueba de Chi — cuadrada se obtiene una p= 0.0001 lo
cual es estadisticamente significativo para establecer que la estancia en UTIP tanto
en mayor como en menor a 2 semanas es un importante factor de riesgo para ICV de
los pacientes. Sin embargo, la estancia en UTIP > 2 semanas representa un riesgo
5.2 veces mayor.

En la siguiente grafica se muestra la dispersion del ICV en relacién con la edad y a
los dias de estancia en UTIP, observando que los casos de ICV se relacionan mas

con una mayor estancia que en los pacientes de menor edad.

25



Recuento

11.2

Edad - dias de estanciay su relacién con ICV

Impacto en la Calidad
de Vida

r}No Impacto en la Calidad de
“Vida

~ Con Impacto en la Calidad de
~ida

F2 Lineal = 0032

20
o
15= o
om O
[ esnwel o]
a CO0OMO
E mom O oC
S 04 @ o 0o O
= oo o
o om
@ oo
o
5 am O o
D s
o o o y=5.88+-0.06%
@D o] o
@ (e [
0 gD Qo0 o o0
IIJ 2ID 4|D Sltl 80 1IIJD

Dias de Estancia en UTIP

ICV asociado a la presencia de comorbilidad previa

120

1009

80

G0

40

207

Disfuncién previa al ingreso a UTIP

Sin Comorbilidad Previa

Impacto en la Calidad
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Con Comorhilidad Freva

Presencia de Comorbilidad Previa

Previo al ingreso a UTIP 16
pacientes presentaban
alguna  disfunciéon  (en
cualquier dominio de la
escala FSS: estado mental,
sensorial, comunicacion,
funcion motora,
alimentacion y respiracion),
6 con disfuncion leve, 7 con
disfuncion moderada y 3
con disfuncion grave. De
este total, solo 2 pacientes

(12.5%) presentaron un

ICV, los cuales presentaban una disfuncion moderada previo a su ingreso; uno de

ellos pasé a una disfuncion grave y el otro se mantuvo en disfuncion moderada. Por
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el contrario, 157 no presentaban ninguna disfuncion previa a su ingreso a UTIP de los
cuales hubo un impacto en la calidad de vida en 36 pacientes (22.9%).

A partir de estos resultados se aplico la prueba de Chi-cuadrada encontrando una p=
0.337 por lo que carece de significancia estadistica, demostrando que los pacientes
con disfuncion previa a su ingreso a UTIP no se correlaciona con el riesgo para ICV
posterior a su estancia en UTIP.

11.4 Dominios mas afectados de la escala FSS

El dominio de la escala FSS mas afectado en los pacientes con disfuncién adquirida
o ICV al egreso de UTIP fueron la alimentacion en pacientes con disfunciéon leve y
moderada, tanto al egreso como al seguimiento hasta los 6 meses. En pacientes con
disfuncion grave el dominio méas afectado fue la funcidon motora tanto al egreso de
UTIP como durante el seguimiento. Los pacientes con disfuncion muy grave
presentaban practicamente todos los dominios afectados en la misma magnitud sin

presentar ninguna mejoria al seguimiento hasta los 6 meses.

Dominios més afectados en la escala FSS acorde al grado de disfuncién al ingreso y egreso de UTIP

Estado Mental Sensorial Comunicacion | Funcion Motora| Alimentacion | Respiracion
Egreso UTIP 73%
Seguimiento 6 meses 66%
Disfuncion Moderada
Egreso UTIP 90.90%
Seguimiento 6 meses 100%
Dinsfuncién Grave
Egreso UTIP 100%
Seguimiento 6 meses 100%

11.5 Ventilacion mecanica asociada a ICV

Del total de los pacientes registrados, 84 cursaron con VM durante su estancia en
UTIP, de los cuales se present6 un ICV en el 40.5%, a diferencia de solo un 4.5% en
aquellos pacientes sin VM quienes no tuvieron repercusion en su calidad de vida. Por
lo que con esto podemos establecer que la VM por si misma representa un riesgo 9

veces mayor para el ICV que aquellos pacientes sin VM, presentando una p=0.0001.
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Ventilaciéon mecanica asociada a ICV en pacientes con estancia en UTIP

Impacto en la Calidad de Vida n %

No Impacto en

Con Impacto en

la Calidad de la Calidad de
Vida Vida Total
Ventilacion Mecanica  Si 50 (59.5) 34 (40.5%) | 84 (100%)
No 85 (95.5%) 4 (4.5%) | 89 (100%)

Total

Recuento

135 (78%)

38 (22.0%)

173 (100%)

Prueba Chi cuadrada de Pearson (p=0.0001)

Asi mismo, se analizo también la diferencia entre la duracion de la VM para establecer

cual es el tiempo en el que se incrementa atn mas el riesgo para desarrollar ICV. Se

dividieron los pacientes con VM en dos grupos, un grupo con < 1 semanay otro > 1

semana. De los 84 pacientes con VM, 55 (59.5%) tuvieron una duracion >1 semana,

de los cuales presentaron un ICV el 58% (n=29). Por lo tanto, se establece que los

pacientes con VM > 1 semana presentan un riesgo 3 veces mayor para el ICV,

presentando una p=0.0001.

Ventilacion mecanica>1 semana asociada a ICV
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11.6 Grupo diagnostico al momento del ingreso a UTIP asociado a ICV

Grupo Diagnostico
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Acorde al diagnéstico al ingreso a UTIP se clasificaron los pacientes en 16 grupos, de
los cuales los grupos diagnoésticos mas frecuentes fueron los que ingresaron por
patologia infecciosa (20.2%), desnutricion (16.2%) y traumatismo (12.6%). Sin
embargo, tras analizar los datos, se encontro que los grupos diagnésticos con mayor
incidencia de ICV fueron en primer lugar los pacientes con patologia neuroldgica,
entre los cuales se registraron pacientes con diagnosticos como meningoencefalitis
viral, estatus epiléptico, sindrome de Guillain Barré, entre otros. De este grupo, el 50%
de los pacientes presento ICV, teniendo un riesgo 2.9 veces mayor que los pacientes
del grupo diagnostico infeccioso, el grupo con mayor numero de ingresos a UTIP. En
segundo lugar, los pacientes con patologia de ingreso por traumatismo como TCE y
politraumatismo presentaron un ICV en el 47.1%. En tercer lugar, los pacientes post

operados de neurocirugia, el 40% presentd un ICV al egreso de UTIP.
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INGRESOS POR GRUPO DIAGNOSTICO Y SU ASOCIACION CON ICV

GRUPO DIAGNOSTICO

CON IDV n (%)

CON IDV n (%)

TOTAL

Infeccioso Recuento 29 (21.5%) 6 (15.8%) | 35(20.2%)
Neurolégico Recuento 4 (3.0%) 4 (10.5%) 8 (4.6%)
Oncolégico Recuento 10 (7.4%) 0 (0.0%) | 10 (5.8%)
Cirugia de cardiotoracica Recuento 11 (8.1%) 2 (5.3%)| 13 (7.5%)
Cirugia General Recuento 9 (6.7%) 4 (10.5%)| 13 (7.5%)
Endocrinolégico Recuento 6 (4.4%) 1 (2.6%) 7 (4.0%)
Traumatico Recuento 9 (6.7%) 8 (21.1%)| 17 (9.8%)
Inmunolégico Recuento 2 (1.5%) 0 (0.0%) 2 (1.2%)
Neumoldgico Recuento 7 (5.2%) 0 (0.0%) 7 (4.0%)
Desnutricién Recuento 22 (16.3%) 6 (15.8%) | 28(16.2%)
Covid Recuento 6 (4.4%) 3 (7.9%) 9 (5.2%)
Neurocirugia Recuento 3 (2.2%) 2 (5.3%) 5 (2.9%)
Rickettsiosis Recuento 11 (8.1%) 2 (5.3%)| 13 (7.5%)
Otros Recuento 3 (2.2%) 0 (0.0%) 3 (1.7%)
Hematoldgicos Recuento 2 (1.5%) 0 (0.0%) 2 (1.2%)
Gastrointestinal Recuento 1 (0.7%) 0 (0.0%) 1 (0.6%)

Recuento

135 (78.0%)

38 (22.0%)

173 (100%)

p=0.152
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11.7 Seguimiento de pacientes en base al puntaje de la escala FSS

Se registro el puntaje en la escala FSS de los pacientes comparando al ingreso a
UTIP y al egreso, asi como el seguimiento al mes, a los tres y seis meses posteriores
a su egreso de UTIP para vigilar la evolucion de aquellos que presentaron alguna
disfuncion adquirida durante su estancia en UTIP y observar cudl era el curso de su
recuperacion, asi como observar qué dominio de la escala era el mas afectado y cual

era el que tenia mejor o peor evolucion en la recuperacion.

Seguimiento de pacientes por grado de disfuncion

DISFUNCION MODERADA (10 - 15)

7

33

11

Criterios | PREVIO A | EGRESO
elim / excl UTIP UTIP 1 MES 3 MESES | 6 MESES
NORMAL (6-7) 157 105 139 142 144

10

9

DISFUNCION GRAVE (16 - 20) 3 5 3 3 3

DEFUNCION
NO EXPEDIENTE 7
TOTAL 245 173 173 173 168 166

Se registraron un total de 245 pacientes en la base de datos realizada en este estudio,
posterior a aplicar los criterios de exclusion y eliminacion quedaron un total de 173
pacientes. De estos, 157 no presentaban ninguna disfuncion previa a su ingreso a
UTIP, sin embargo, 6 pacientes presentaban disfuncion leve, 7 moderada y 3 grave.
Al egreso de UTIP, el numero de pacientes clasificados como normal en la escala
FSS disminuyd a 105. Los pacientes con disfuncién leve aumentaron a 26, moderada
33, grave 5 y muy grave se presentaron 4. Por lo que se presenté una disfuncion
adquirida en el 39.3% (n= 68) de los pacientes. De estos, 38 presentaron ICV (>3 pts
escala FSS).
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El nimero de pacientes con disfuncion adquirida fue disminuyendo con el seguimiento
al primer, tercer y sexto mes, viendo una mayor recuperacion durante el primer mes
de egreso de UTIP. Los pacientes con disfuncion leve y moderada redujeron mas de
un 50% durante el primer mes. No asi con los pacientes con disfuncion grave donde
se redujo solo un 40% y muy grave hubo una mortalidad del 50% en el primer mes
posterior al egreso de UTIP. Analizando los resultados del seguimiento al tercer y
sexto mes posterior a su egreso de UTIP, el curso de recuperacion de los pacientes
con disfuncién leve y moderada se redujo en forma importante pasando solo 1
paciente de moderado a leve y 1 de leve a normal. Sin embargo, los pacientes con
disfuncion grave y muy grave continuaron con el mismo puntaje, por lo que no se
presentd ninguna mejoria. Por lo que al final del estudio, al seguimiento en su
recuperacion a los 6 meses posterior a su egreso de UTIP la disfuncion adquirida se

mantuvo en un 13.2% (n=22) de los pacientes.
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12 DISCUSION

Los resultados de este estudio apoyan la evidencia existente de que la enfermedad
critica y la estancia en la UTIP tienen un impacto significativo en la calidad de vida de
los pacientes pediétricos. La investigacion sobre el sindrome post cuidados intensivos
pediatrico esta en reciente crecimiento, dando a conocer sus caracteristicas, factores
de riesgo y medidas tanto de prevencién como terapéuticas. Actualmente, no hay
antecedente de un estudio de este tipo realizado en una UTIP en el estado de
Chihuahua por lo que se trata de un reporte novedoso que muestra las secuelas en
nifios con enfermedad critica con estancia en UTIP. Este estudio permite identificar
las areas de oportunidad para mejorar el manejo del paciente durante su estancia en
UTIP identificando los factores de riesgo para una disfuncion adquirida o ICV. Se
reporta detalladamente la incidencia de secuelas posterior a la estancia en UTIP, y
da a conocer el curso de recuperacion de los pacientes durante el seguimiento

posterior a su egreso.

Acorde a los estudios publicados, la disfuncion adquirida se presenta en un 10% a
36% al momento del alta'y 10% a 13% mas de 2 afios después. En nuestro estudio
los resultados reportaron una incidencia del 39.3% de disfuncion adquirida al egreso
de UTIP y un 13.31% a los 6 meses de seguimiento posterior a su egreso. Por lo que
los resultados son muy similares a lo reportado en la literatura. Asi mismo, el impacto
en la calidad de vida posterior a la estancia en UTIP fue publicado en el afio 2021 por
Alvarez JP et al en un estudio prospectivo realizado en una poblacion pediatrica
donde se encontro una incidencia de morbilidad del 3.56% al momento del alta de
UTIP. En este estudio se definié la morbilidad como un aumento de > 3 puntos en la
escala FSS comparando el ingreso con el egreso de UTIP; siendo el mismo parametro
gue se utilizé en nuestro estudio para definir el impacto en la calidad de vida. En dicho
estudio el dafio funcional se mantuvo en el 0.7% (6/842) al alta hospitalaria. Se dio
seguimiento durante un afio y se encontré que el 50% de los pacientes habian
resuelto practicamente su disfuncién. Acorde a los resultados obtenidos en nuestro
estudio, el impacto en la calidad de vida al egreso de UTIP se presentd en el 22%
(n=38) de los pacientes. Durante el seguimiento posterior al egreso de UTIP se
observo una disminucion de la incidencia del ICV, siendo del 6% (n=10) a los 6 meses.

Por lo que nuestros resultados reflejan una mayor incidencia de ICV en los pacientes

33



al egreso de UTIP. Sin embargo, el curso de recuperacién observado fue adecuado
principalmente en los pacientes con disfuncion leve y moderada, disminuyendo hasta
un 70%. Los pacientes con disfuncién grave y muy grave, se observé que no
presentaban un buen curso de recuperacion, sobre todo en aquellos pacientes que
ya tenian una disfuncién moderada o grave previo a su ingreso a UTIP.

Este estudio presenta algunas limitaciones que deben tomarse en cuenta para la
interpretacion de los resultados. Uno de estos es el hecho que se trata de un estudio
retrospectivo por lo que la recopilacién de los datos dependié principalmente de lo
reportado en el expediente clinico. Si bien, algunos datos para el seguimiento de los
pacientes se recabaron por via telefénica con los familiares, algunos de ellos no
contestaron al llamarlos o no contaban con ningin medio para contactarlos por lo que
se registra solamente lo reportado en las consultas médicas de su seguimiento, de
las cuales, algunas eran pocos los datos reportados. Otra limitacion fue la escala FSS
aplicada para evaluar el estado funcional de los pacientes a su egreso, ya que algunas
secuelas no son incluidas en esta escala, por ejemplo, la afeccion cognitiva o
psicologica las cuales forman parte de las secuelas en el PICS — P y tienen una alta
incidencia. Asi mismo, las repercusiones sistémicas no son tomadas en cuenta, como
afeccion renal o cardiaca, que a la larga pueden ser las responsables de desarrollar

alguna limitacion funcional.

Asi mismo, la falta de equipo adecuado en nuestra institucion es una limitacion
importante. Por ejemplo, en la aplicacion de la escala FSS el dominio sensorial no fue
valorado adecuadamente ya que no contamos con potenciales auditivos evocados del
tallo cerebral ni potenciales visuales, los cuales son los instrumentos adecuados para
valorar este apartado; sin embargo, se valoré dicho dominio clinicamente. La falta de
un adecuado monitoreo neuroldgico o el retraso del estudio del electroencefalograma
conlleva a que el paciente presente actividad cerebral anormal y el equipo médico no
se percate de ello, lo cual repercute en el prondstico neurolégico del paciente al
retrasar la identificacion de dichas patologias y a su vez el tratamiento. El carecer de
los recursos adecuados hace no posible aplicar algunas medidas terapéuticas tanto
en su estancia en UTIP como en su seguimiento durante la recuperacion, siendo esto

parte de la causa del ICV de los pacientes.
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Otro factor importante para tomar en cuenta es que nuestro hospital es una unidad de
referencia a nivel estatal e incluso fuera del estado, recibiendo asi, pacientes con
patologias ya avanzadas, en muchas ocasiones aun sin recibir tratamiento, o bien
algunos pacientes criticos con un manejo ya establecido de su unidad de referencia,
por lo que parte de la etiologia de las secuelas de estos pacientes pueden darse
desde su llegada a dichas unidades

13 CONCLUSIONES

Los resultados obtenidos demostraron que los pacientes con enfermedad critica con
estancia en UTIP presentaron un impacto en la calidad de vida (>3 pts FSS) un 22%
(n=38). Los factores de riesgo identificados fueron la estancia en UTIP mayor a 2
semanas, uso de ventilacion mecanica y duracion de la ventilacion mecanica >1
semana, edad <1 afio. No se encontro relacion con sexo para el aumento de riesgo

para ICV.

Los dominios mas afectados en la escala FSS fueron la alimentacion y la funcién
motora. La recuperacion durante el seguimiento hasta los 6 meses fue mejor en los
pacientes con disfuncion leve y moderada en el dominio de la alimentacion, no asi,
con los pacientes con disfuncion grave con afeccion en el dominio de la funcion
motora. Por lo que se concluye que a mayor grado de disfuncion menor tasa de

recuperacion posterior a su egreso de UTIP.

La presencia de disfuncién previa a su ingreso a UTIP no representd un riesgo para
ICV, sin embargo, ninguno presenté mejoria en la escala FSS durante su seguimiento

al egreso de UTIP.

Estos hallazgos son importantes para los profesionales de la salud que trabajan con
pacientes con enfermedad critica en una UTIP. Los profesionales de la salud deben
estar conscientes del impacto potencial de la enfermedad critica y la estancia en la
UTIP en la calidad de vida de los pacientes pediatricos. Por lo tanto, se debe trabajar
para identificar a los pacientes que estan en riesgo a desarrollar una disfuncién

adquirida o impacto en la calidad de vida con el fin de evitar o disminuir los mismos.
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14 RECOMENDACIONES

Los resultados de este estudio tienen implicaciones importantes para la practica
clinica y la calidad de vida a su egreso de UTIP del paciente critico. Por lo tanto, se
recomienda para los médicos de primer nivel la referencia temprana a centros de
segundo o tercer nivel para una atencion integral, asi como diagndstico y tratamiento
temprano. Asi mismo, se recomienda la revaloracion y seguimiento de los pacientes
con antecedente de estancia en UTIP en la consulta de primer o segundo nivel con la
aplicacion de la escala FSS registrando el grado de disfuncién a su egreso de UTIP
con el fin de vigilar su curso de recuperacion y ofrecer las terapias necesarias para

apoyar la mejoria clinica de las secuelas.

A los médicos de segundo y tercer nivel que laboran en el servicio de urgencias y
hospitalizacion en pisos, se sugiere asi mismo el inicio temprano de medidas
terapéuticas, aun antes de su ingreso a la UTIP. La utilizacion de la escala FSS en
todos los pacientes de UTIP a su egreso y vigilar aquellos pacientes que presenten

cualquier factor de riesgo para desarrollar una disfuncion adquirida.

Con los resultados de este estudio se sugiere iniciar una linea de investigacion para
desarrollar e implementar una estrategia multidisciplinaria aplicada para nuestra
institucion en la que intervengan diferentes profesionales de salud cuyo propésito sea
reducir los factores de riesgo y las secuelas posteriores a cursar con enfermedad
grave con estancia en UTIP. Asi mismo se requiere identificar otras variables que
pudieran influir como factores de riesgo para el desarrollo de una disfuncién adquirida.
Es muy importante el trabajo de enfermeria como cuidador del paciente, asi como el
médico responsable e interconsultantes, equipo de fisioterapia, equipo de psicologia,
incluyendo el abordaje a familiares, ya que estos representan un apoyo fundamental
del paciente tanto durante su estancia en UTIP como en su recuperacion al egreso a
piso o a su domicilio. Por lo tanto, se requiere definir la responsabilidad de cada una
de estas areas enfocado en disminuir los factores de riesgo e intervenir en la
recuperacion del paciente desde su estancia en UTIP hasta su egreso a domicilio, asi

como su seguimiento hasta lograr la mayor recuperaciéon posible.
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15 RECURSOS

-  HUMANQOS, FiSICOS Y FINANCIEROS
Los datos se recabaron del expediente electrénico, expediente fisico y registro de
pacientes de jefatura de enfermeria de UTIP. La encuesta fue aplicada por una sola
persona recabando la informacion de la base de datos.

No se requirié de mas recursos fisicos ni financieros.

16 CONSIDERACIONES ETICAS

Este protocolo cumple con las disposiciones establecidas en la Declaracion de
Helsinki, en la Ley General de Salud y en el Reglamento en materia de investigacion
para la salud. Buscando el maximo beneficio para el sujeto en estudio y los minimos
riesgos. Para su andlisis, toda la informacion se obtiene de los expedientes fisicos y
electronicos del hospital infantil de especialidades de Chihuahua. Al publicar los

resultados, no seré posible identificar a cada persona participante.

En el estudio, existen diferentes implicaciones éticas. Se cuenta con cada paciente
con el consentimiento informado de atencién médica institucional del Hospital Infantil
de Especialidades de Chihuahua firmado por el familiar mas cercano o representante
legal, asi como personal médico al ingreso a hospitalizacion, el cual forma parte del
debido llenado del expediente clinico electronico como lo marca la NORMA Oficial
Mexicana NOM-004-SSA3-2012. En dicho documento se acepta cualquier
procedimiento médico o quirdrgico con fines diagnosticos, terapéuticos, de
rehabilitacion, paliativos o de investigacion, una vez que se ha recibido informacion

de los riesgos y beneficios esperados para el paciente.

Por otra parte, en el contexto de la atencion médica, se analizaran datos sensibles
relacionados a la salud de menores con diferentes grados de discapacidad. El Instituto
Chihuahuense de la Salud es la entidad responsable del manejo de datos que se
recaban en el HIECH. Para ello, cuenta con un Aviso de privacidad, el cual define la

informacion que se obtiene durante el proceso de atencion; ademas, establece que la
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recoleccion puede tener fines de creacion, estudio, analisis, actualizacion y

mantenimiento del archivo clinico.

Dicho documento contiene una clausula que establece que el Instituto puede transferir
los datos en su posesidn a terceros subrogados, entre las cudles cita centros de
investigacion, declarando que el encargado de los datos estara sujeto al Titulo Quinto,
Capitulo Unico articulos 83 al 91 de la Ley de Proteccion de Datos Personales del
Estado de Chihuahua. En este caso, los datos se mostraran en forma codificada, a fin
de evitar que los menores puedan ser identificados por las personas que analicen la

informacion.

17 CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Actividades/mes Mayo Julio Agosto Noviembre | Enero
2023 2023 2023 2023 2024

Inicio de X

anteproyecto

12 revision X

Entrega al comité de X

investigacion local

Recoleccion de X

datos

Captura de datos X

Analisis de datos X

Resultados X

Conclusiones X

Informe final X

Presentacion en X

eventos académicos
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18 ANEXOS:

ESCALA:

Escala: Functional Status Scale (FSS)

1. Normal

2. Disfuncién

leve

3. Disfuncién
moderada

4. Disfuncion
moderada grave

5. Disfuncion

muy grave

Estado mental

Ciclo suefio/vigilia
normal, respuestas

adecuadas

Somnoliento, pero
logra vigilia al
ruido/ tacto/
movimiento,
puede tener
periodos de No

respuesta social

Letargico y/o
irritable

Minima alerta a
estimulos

(estupor)

No responde y/o
coma y/o estado
vegetativo

Sensorial

Vision y audicion

intactas, responde al

Sospecha de
déficit visual o

No reactivo a

estimulos visuales

No reactivo a

estimulos visuales

Respuesta

anormal a dolor o

tacto auditivo O auditivos Y auditivos tacto
Comunicacion Vocalizaciones (no Vocalizacion No tiene conducta | No logra | Ausencia de
llanto) apropiadas disminuida, de lograr la demostrar comunicacion
expresion facial atencion de otro discomfort
y/o social
disminuidas
Funcién motora Movimientos 1 extremidad 2 0 mas Pobre control | Espasticidad
corporales funcionalmente extremidades cefélico difusa, paralisis,
coordinados y control alterada funcionalmente postura de
muscular normal y alteradas descerebracion o
conciencia de la decorticacion
accion y del porqué lo
estd haciendo
Alimentacion Ingesta 100% via oral, | Requiere mas Alimentacién oral | Nutricion 100%nutricion
con ayuda apropiada ayuda que otros y por tubos parenteral 0 | parenteral
para la edad nifios de su edad, alimentaciéon por
0 suplementos tubos
alimenticios
Respiracion Aire ambiental o sin Oxigeno y/o Traqueostomia CPAP por parte o | Asistencia con

soporte artificial o

ayudas

aspiracion de

secreciones

todo el dia y/o
apoyo con VM por
parte del dia.

VM por todo el

dia y noche
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19 REGISTRO Y AUTORIZACION DE LA TESIS

Hospital Infantil de Especialidades de Chihuahua
Comite de Investigacion

Oficio: 007-2024

Chihuahua, Chih., a 07 de Febrero del 2024

Asunto: Registro y aprobacion de Tesis

Dr. Héctor Obed Ahumada Rodriguez

Por medio de la presente le informamos que se ha evaluado y revisado por el Comité local
de Investigacion del Hospital Infantil Especialidades, el protocolo denominado:

Impacto en la calidad de vida en los pacientes con enfermedad critica posterior a
su estancia en terapia intensiva pediatrica.

Este cumple con los requerimientos necesarios establecidos por nuestro Comité y ha sido
ACEPTADO vy registrado con el numero CIRP039.

Por lo que le invitamos llevarlo a cabo y le solicitamos que una vez concluido nos haga
llegar el informe final con Resultados, Discusion y Recomendaciones a este Comité.

Aprovechamos la ocasidon para extender una felicitacion a usted y su grupo de
Investigacion.

Sin mas por el momento quedamos de usted.

Atentamente

Dra. Luisa Berenise Gamez Gonzalez
Coordinadora del Comité de Investigacion

C.C.P. Dr. Héctor José Villanueva Clift. Jefe de Ensefanza e Investigacion HIECH
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