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El manejo del dolor es una prioridad creciente en la atencion de salud en los pacientes
pediatricos con patologias neurolégicas que impiden la verbalizacién del dolor; su
reconocimiento representa un desafio diagnéstico que, cuando no se realiza de manera
oportuna, puede llevar a tratamientos inadecuados, afectando la calidad de vida del paciente
y su familia.

La gastrostomia endoscopica percutanea es una técnica utilizada para dar una via de
alimentaciéon segura y efectiva a pacientes con trastornos de la deglucion, trastornos
frecuentes en pacientes con discapacidad neurolégica. Aunque es un procedimiento
relativamente poco doloroso, no deja de ser una intervencidén quirirgica que requiere un
manejo del dolor adecuado.

Esta investigacion tuvo como objetivo evaluar si el diagndstico y tratamiento oportuno del
dolor en pacientes pediatricos sometidos a gastrostomia endoscdpica percutanea tuvo un
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impacto positivo en los resultados clinicos, para establecer esa diferencia, se realiz6 este
estudio de cohorte retrospectiva, en el que se revisaron historias clinicas de los menores de
edad que fueron llevados a gastrostomia endoscopica percutdanea en el Hospital
Universitario de Neiva entre el periodo abril de 2018 y marzo de 2022. Se hizo un analisis
estadistico de las variables obtenidas, con lo cual se determiné que el diagndstico adecuado
y el manejo oportuno del dolor disminuye los dias de estancia hospitalaria, con lo cual se
mejora los estandares de atencion en salud para este grupo de pacientes; sin embargo, no
se encontré impacto del manejo adecuado del dolor en lo que respecta a complicaciones
derivadas del procedimiento

ABSTRACT: (Maximo 250 palabras)

Pain management is a growing priority in healthcare for pediatric patients with neurological
conditions that prevent them from verbalizing pain. Recognizing pain in these patients
represents a diagnostic challenge that, when not addressed on time, can lead to
inappropriate treatments, affecting the quality of life of the patient and their family.

Percutaneous endoscopic gastrostomy is a technique used to provide a safe and effective
feeding route for patients with swallowing disorders, which are common in patients with
neurological disabilities. Although it is a relatively painless procedure, it is still a surgical
intervention that requires adequate pain management.

The objective of this research was to evaluate whether the timely diagnosis and treatment of
pain in pediatric patients undergoing percutaneous endoscopic gastrostomy had a positive
impact on clinical outcomes. To establish this difference, a retrospective cohort study was
conducted, in which the medical records of minors who underwent percutaneous endoscopic
gastrostomy at the Hospital Universitario de Neiva between April 2018 and March 2022 were
reviewed. A statistical analysis of the variables obtained was performed, which determined
that proper diagnosis and timely pain management reduce the length of hospital stay, thereby
improving health care standards for this group of patients. However, no impact of proper pain
management was observed regarding complications arising from the procedure.
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Resumen

Cada vez con mas frecuencia, el personal de salud atiende a poblacion pediatrica con
discapacidad neuroldgica severa. Estos pacientes requieren un abordaje especializado e integral,
ya que presentan condiciones particulares, como lo son los trastornos de la deglucién,
especialmente importantes en pacientes con paralisis cerebral, retraso global en el
neurodesarrollo o discapacidad cognitiva. Una solucion efectiva y definitiva a estos problemas es
la realizacion de gastrostomia endoscopica percutanea. Algunos procedimientos en salud van a
generar dolor, independientemente de la técnica utilizada. En gran medida el manejo del dolor
suele depender del reporte verbal del paciente, lo que representa una dificultad en nifios por sus
limitaciones para comunicarse. Esto puede llevar a un subdiagndstico del dolor y, en
consecuencia, a un tratamiento inadecuado, afectando la calidad de vida del paciente y su
entorno, problema aun mayor en pacientes con discapacidad neuroldgica. Actualmente, los
cuidados paliativos pediatricos ofrecen un enfoque especializado para el diagnostico y
tratamiento del dolor en pacientes con alteraciones neurolégicas y dificultades para expresarse.

Su intervencién tiene un impacto significativo no solo en la salud del paciente, sino
también en sus familias y en los equipos de salud. El Hospital Universitario de Hernando
Moncaleano Perdomo, centro de referencia en el sur del pais, realiza procedimientos de
gastrostomia endoscépica percutanea en el paciente pediatrico. Desde 2019, su equipo cuidados
paliativos pediatricos ha implementado estrategias para el manejo del dolor en estos pacientes.
Esta investigacion evalu6 si dicha intervencion mejora desenlaces clinicos como la estancia

hospitalaria y las complicaciones postoperatorias tempranas.



Palabras Claves: Discapacidad neuroldgica severa, paralisis cerebral, trastorno de a

deglucion, gastronomia endoscopica percutanea, manejo del dolor, neuroirritabilidad.



Abstrac

Pain management is a growing priority in healthcare for pediatric patients with
neurological conditions that prevent them from verbalizing pain. Recognizing pain in these
patients represents a diagnostic challenge that, when not addressed on time, can lead to
inappropriate treatments, affecting the quality of life of the patient and their family.

Percutaneous endoscopic gastrostomy is a technique used to provide a safe and effective
feeding route for patients with swallowing disorders, which are common in patients with
neurological disabilities. Although it is a relatively painless procedure, it is still a surgical
intervention that requires adequate pain management.

The objective of this research was to evaluate whether the timely diagnosis and treatment
of pain in pediatric patients undergoing percutaneous endoscopic gastrostomy had a positive
impact on clinical outcomes. To establish this difference, a retrospective cohort study was
conducted, in which the medical records of minors who underwent percutaneous endoscopic
gastrostomy at the Hospital Universitario de Neiva between April 2018 and March 2022 were
reviewed. A statistical analysis of the variables obtained was performed, which determined that
proper diagnosis and timely pain management reduce the length of hospital stay, thereby
improving health care standards for this group of patients. However, no impact of proper pain
management was observed regarding complications arising from the procedure.

Keywords: Severe neurological disability, cerebral palsy, swallowing disorder,

percutaneous endoscopic gastrostomy, pain management, neuroirritability.
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Introduccion

El manejo del dolor es una prioridad en el mundo actual, por lo que cada vez se le da mas
importancia en realizar un reconocimiento oportuno y un manejo adecuado. En los pacientes con
patologia neuroldgica y con imposibilidad para verbalizar el dolor, el reconocimiento del dolor
puede implicar un mayor desafio diagnostico para el personal de salud, lo cual puede terminar
generando en muchas oportunidades un diagndstico inadecuado con el consiguiente mal manejo
del dolor y por consiguiente una disminucion de la calidad de la atencion en salud y disminucion
de la calidad de la vida del paciente y sus familiares. Gracias a los cuidados paliativos
pediatricos tenemos cada vez mas conciencia de realizar una valoracion y manejo adecuado del
dolor, asi como de valorar a los pacientes desde diferentes ambitos para realizar una valoracion
holistica de sus diferentes necesidades y las de sus familias.

La gastrostomia endoscopica percutanea es una técnica cada vez mas usada en los
pacientes pediatricos que permite dar solucién de manera definitiva a la via de alimentacion
cuando esta no puede ser realizada de manera fisiologica por distintas patologias. Dentro de las
principales indicaciones de gastrostomia endoscopica percutanea se encuentran las patologias
neuroldgicas que generan trastorno de la deglucion. Si bien se espera que la gastrostomia
endoscopica percutanea sea un procedimiento que genera poco dolor, hay que considerar que es
un procedimiento quirdrgico y como tal necesita de manejo para el dolor, manejo que como ya se
expreso puede ser inadecuado en los pacientes con incapacidad para manifestar verbalmente el
dolor.

Esta investigacion se realizo con el fin de determinar si el diagndstico oportuno y manejo

adecuado del dolor en pacientes menores de 18 afios que fueron llevados a gastrostomia
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endoscopica percutanea tuvo un impacto positivo en los resultados en cuanto a dias de estancia
hospitalaria y complicaciones derivadas del procedimiento, asi como los efectos adversos de los
analgeésicos usados, y determinar si hay variaciones en la efectividad del manejo segun sea

indicado por especialista en cuidados paliativos pediatricos o no.
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1. Justificacion

En la actualidad la prevalencia de patologias neuroldgicas en la poblacién pediatrica va
en aumento, esto es debido a que los avances en salud han permitido una supervivencia de
neonatos cada vez con menor edad gestacional (1), y que nifios pequefios que sufren afecciones
neuroldgicas graves o quienes sufren patologias neurodegenerativas logran mayores tasas de
sobrevida.

Dos ejemplos de estas patologias neurologicas que afectan frecuentemente a la poblacién
pediatrica son la paralisis cerebral (PC) y el retraso en el neurodesarrollo (RND) / discapacidad
intelectual (DI); en la actualidad se estima que la prevalencia mundial de PC oscila entre 1y casi
4 por cada por cada 1000 nifios (7); en cuanto al RND/DI, se considera que a nivel mundial del
1 al 3 % de los nifios sufre de alguna de estas condiciones(8).

Es frecuente que los pacientes con patologia neuroldgica como las nombradas
anteriormente presenten condiciones clinicas que afectan gravemente su salud no solo desde el
punto de vista neuroldgico si no también desde el punto de vista motor, gastrointestinal,
respiratorio, psiquico y urinario, entre otros; lo que se traduce en que cada vez es mas frecuente
que este tipo de pacientes requieran intervenciones por los equipos de salud.

ElI RND son un grupo de condiciones clinicas donde los nifios no presentan las
habilidades fisicas, de aprendizaje, del lenguaje o del comportamiento que se esperan para su
edad, estas condiciones comienzan en algin momento del periodo de desarrollo neurolégico (9)
y su diagnostico se realiza antes de los 5 afios.

La DI es un diagndstico que se realiza después de los 5 afios y se refiere a todas aquellas

patologias donde se presenta un trastorno del desarrollo y del funcionamiento intelectual
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adaptativo de gravedad variable que se presenta antes de los 18 afios. El grado de afeccidn puede
ser variable desde nifios que solo presentan pequefios retrasos en su desarrollo con respecto a los
nifios de su propia edad, hasta problemas graves que impiden la capacidad de cuidarse por si
mismos (10).

Los nifios con discapacidad intelectual severa (DIS) pueden requerir ayuda para todas las
necesidades fisiologicas incluida la alimentacion (11), por otra parte, los nifios con discapacidad
intelectual frecuentemente presentan problemas de comunicacion lo cual genera dificultades para
manifestar el dolor, lo que implica un problema de salud adicional para estos pacientes.

La PC es un trastorno cronico del movimiento, la postura y el tono (1), asociados hasta en
el 50% de los casos a alteraciones en la cognicion, del neurodesarrollo y del habla (12), los
cuales son secundarios a lesiones en el sistema nervioso central y sus implicaciones abarcan
practicamente todos los sistemas. La PC puede presentarse con grados variable de afectacion del
movimiento, de la comunicacién, o de la funcion visual, para los cuales se han creado una serie
de escalas de clasificacion que reflejan el grado de afectacion; clinicamente la clasificacion mas
usada para los pacientes con PC y segun la cual se establecen sus tablas nutricionales es el
sistema de clasificacién de la funcion motora gruesa (GMFCS) que se utiliza para describir la
funcién motora gruesa, especialmente la capacidad de caminar, para nifios de 2 a 18 afios de
edad, donde una clasificacion | es un nifio que puede caminar y dar paseos sin limitaciones y una
clasificacion V implica un compromiso severo, con falta de independencia total e incluso en el
control basico antigravitatorio, lo que indica que son paciente que requieren de ayuda de
dispositivos adaptados para mantener en posiciones anatémicas, asi como de ayudas de un

cuidador para satisfacer todas sus necesidades basicas (13). Adicional al compromiso motor uno
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de los sistemas que se ven habitualmente afectado es el gastrointestinal, donde se observan
problemas de reflujo gastroesofagico, estrefiimiento y trastornos de la deglucion (1).

Los trastornos de la deglucion son un grupo de trastornos en los que se ve una disfuncion
oral motora, donde se ve afectada tanto la eficacia de la deglucién (hidratacion y crecimiento
pondoestatural), como la seguridad de la deglucion (evitar que los alimentos se vayan a via
aérea) (1); Este tipo de trastorno son frecuentes en los nifios con problemas neurologicos, por
esta razon es que muchas veces los pacientes deben ser llevados a procedimientos médicos y/o
quirurgicos para solucionar la via de alimentacion.

Una de las opciones de manejo quirurgico para los trastornos deglutorios de los nifios con
patologia neuroldgica es la gastrostomia, que en la actualidad se prefiere realizarla por técnica
endoscopica percutanea, este procedimiento tiene como principal indicacion dar alimentacion de
forma prolongada por via enteral y suele ser realizado por gastroenterélogos pediatras y/o
cirujanos pediatricos experimentados en el procedimiento (14) y se realiza con cada vez mas
frecuencia en la poblacion pediétrica.

La GEP se considera un procedimiento seguro, efectivo y con menor intervencionismo
que la gastrostomia abierta quirurgica (15). En la actualidad son varios los estudios que
comprueban la mejoria y recuperacién de la ganancia pondoestatural de los pacientes con PC que
se les realiz colocacion de un tubo de gastrostomia, asi como también muestran los beneficios
para la administracién de medicamentos y las condiciones de los cuidadores (16-18).

Pese a que son evidentes los beneficios de la realizacién de una GEP en los nifios con
neurodiscapacidad motora y/o cognitiva también son multiples los estudios acerca de las

complicaciones tempranas o tardias que estas pueden generar (14,16,19).
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Desde el 2000 el alivio del dolor esta catalogado como un derecho universal de los seres
humanos en la Carta de Derechos Humanos de las Naciones Unidas (20). Adicionalmente como
trabajadores de la salud y en cumplimiento de los principios bioéticos, debemos realizar el
manejo oportuno del dolor, con el fin de mejorar la salud de nuestros pacientes y evitar las
complicaciones fisicas o psiquicas que este pueda generar.

En la poblacion pediatrica puede que el dolor no siempre se trata de manera adecuada y
oportuna (3), esto va muy relacionado con que en esta poblacion no se hace una adecuada
identificacion y evaluacién del dolor, puesto que los nifios pequefios no pueden realizar un
informe verbal de dolor; sin embargo, cada dia estamos mas sensibilizados con el hecho de que
si el paciente pediatrico no lo manifiesta verbalmente, si existen signos indirectos que pueden
indicar dolor, como lo son variaciones en sus constantes vitales, variaciones en el
comportamiento o el informe de los cuidadores (3). Ademas de tratar el dolor cuando se
identifica, es importante prevenir el dolor cuando se sospeche que este se va a generar secundario
a la realizacion de un procedimiento médico o quirdrgico.

Los pacientes pediatricos con patologia neurolégica y con imposibilidad para manifestar
verbalmente el dolor son un mayor desafio para el personal de salud (21,22), dado que ellos por
su condicidn clinica en muchas oportunidades no pueden realizar un autoinforme de su dolor
(23) vy los signos de dolor o los cambios en los comportamientos no son identificados de manera
oportuna, pasando desapercibido que el paciente presenta dolor. En algunas oportunidades el
dolor de los pacientes con alguna neurodiscapacidad puede llegar a ser dificil de manejar y esto
sucede en muchas oportunidades porque los pacientes ya tienen un dolor cronico que no habia

sido tratado o tiene problemas secundarios a su neurodiscapacidad que también generan dolor,
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como los son la espasticidad, la escoliosis, el reflujo gastroesofagico, el estrefiimiento, problemas
de suefio, entre otros (23,24).

Debido a los mdltiples problemas de salud de este grupo de pacientes, es que su manejo
del dolor puede ser mas complejo, es por esto por lo que las intervenciones realizadas por el
especialista en cuidados paliativos pediatricos llevan a un alivio total del dolor y mejoran la
calidad de vida del paciente y del cuidador (6). EIl enfoque holistico que brindan los especialistas
de cuidados paliativos a los pacientes con patologia neurolégica como la PC o RND/DI permiten
que estos tengan un mejor control del dolor durante las hospitalizaciones, y adicionalmente
mejoria en la calidad de vida en general (21).

Con el aumento en la prevalencia de pacientes con patologias neuroldgicas como la PCy
RND/DI es cada vez es mas comun la atencion de estos pacientes en los diversos servicios de
salud y que estos pacientes requieren con mayor frecuencia la realizacion de procedimientos
médicos o quirdrgicos, como manejo integral de su patologia de base; es por esto que el personal
de salud debe conocer las diferentes medidas empleadas para el manejo del dolor, sin embargo,
la literatura disponible a la fecha respecto al tema de dolor en pacientes con neurodiscapacidad
hace referencia a los beneficios de manejarlo tanto con medidas farmacoldgicas como no
farmacoldgicas (21); sin embargo no se encuentra nada respecto al manejo especifico del dolor
en pacientes con PC o RND/DI que son llevados a una GEP y como su manejo oportuno pudiese
genera mejores resultados.

Teniendo en cuenta los argumentos ya planteados y bajo el conocimiento de que en el
Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo se realizan GEP en pacientes pediatricos
(menores de 18 afios), y que también se cuenta con la especialidad de cuidados paliativos

pediatricos quien ha venido realizando un manejo multimodal del dolor en los pacientes con PC
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y DIS que son llevados a GEP y ante la ausencia de literatura en el tema, es que se considero de
importancia llevar a cabo esta investigacion para asi desde la experiencia de este centro de
referencia del sur de pais, evidenciar si se presentd alguna diferencia en los desenlace de los
pacientes cuando se les realiza un diagndstico y manejo oportuno del dolor por parte de cuidados
paliativos pediatricos u otra especialidad médica, a cuando no se les realiza, generando asi
conocimiento que permita generar impacto en la poblacién con patologia neurolégica y sus

familiar, asi como fomentar la realizar investigaciones futuras en el area.
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2. Descripcion del proyecto

2.1. Planteamiento del Problema

Con cada vez mas frecuencia el personal de salud se ve enfrentado a atender poblacion
pediatrica con algun tipo de patologia neurolégica que implica en muchos casos discapacidad
motora o cognitiva. Los pacientes con algun grado de discapacidad tienen condiciones
particulares de salud que requieren manejo especializado y en algunas oportunidades especifico
por parte del personal de salud. Una proporcion importante de los nifios con patologia
neuroldgica como lo son por ejemplo la paralisis cerebral (PC), el retraso en el neurodesarrollo
(RND) y discapacidad cognitiva (DC) tiene problemas para alimentarse (1), Una manera de dar
solucion a los problemas de alimentacion de manera definitiva es la realizacion de una
gastrostomia, y la realizacion de esta por técnica endoscépica percutanea es un procedimiento
cada vez mas frecuente en la poblacién pediéatrica (2).

Un namero importante de procedimientos realizados por el personal de salud van a
generar dolor independientemente de la técnica utilizada y como profesionales de la salud
estamos en la obligacion de dar un diagndstico y manejo oportuno a ese dolor que se genera, sin
embargo en la mayoria de los casos el dolor se maneja solo cuando el paciente realiza informe
verbal del dolor que esta sintiendo (3), lo cual es un problema cuando estamos frente a pacientes
pediatricos sin capacidad de verbalizacidn, y es un problema dificil cuando nos enfrentamos a
nifios con problemas para la comunicacion por alguna patologia neurolégica (4).

Este grupo de pacientes por sus condiciones neuroldgicas requieren de manera oportuna

un diagndstico y manejo adecuado del dolor (5), por fortuna, en la actualidad se cuenta con los
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especialistas en cuidados paliativos pediatricos, quienes cuentan con formacion académica
idonea para realizar ese diagnostico y manejo éptimo del dolor en estas poblaciones especiales,
lo cual tiene gran impacto en la salud de los pacientes, pero también en sus familias (6), asi
como en los diferentes miembros de los equipos de salud.

El Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo es un centro de referencia del
sur de pais, cuenta con las especialidades de gastroenterologia pediatrica y cirugia pediatra que
realiza intervencion de gastrostomia endoscopica percutanea (GEP) a los pacientes pediatricos; a
su vez cuenta también con la especialidad de cuidados paliativos pediatricos quien desde el afio
2019 ha venido realizando un diagnéstico y manejo oportuno del dolor a los paciente con
patologia neuroldgica con dificultades para el autoinforme verbal del dolor que fueron llevados a
una GEP, es por esto que se valoro si este diagnostico y manejo oportuno que se realizé a este
grupo de pacientes por parte de cuidados paliativos pediatricos mejor6 los desenlaces al final de
la hospitalizacion como los son los dias de estancia hospitalaria y las complicaciones en las

primeras 72 horas.

2.2.Pregunta de Investigacion

¢El diagnostico y manejo adecuado del dolor mejoro los desenlaces clinicos en pacientes
menores de 18 afios con trastorno de la deglucién y patologia neurolégica con imposibilidad de
informar verbalmente el dolor que fueron sometidos a gastrostomia endoscopica percutanea en el
Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo (HUN) entre abril de 2018 y marzo de

20227
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3. Marco Teorico

El dolor ha acompafiado a la humanidad desde su propio nacimiento y nos ha servido
para evitar el fuego, el veneno, los objetos punzantes y muchas otras cosas que podrian
causarnos dafio (25); se tienen registros antropologicos que desde la cultura primitiva el hombre
experimentaba dolor el cual adjudicaban era causado por demonios, el hombre neolitico hace
mas de 9.000 afios trataba el dolor mediante plantas y sangre de animales los cuales combinaban
con ritos magicos, hechizos y comunicacion con dioses (26).

Esto nos muestra que desde su nacimiento la humanidad también ha intentado dar manejo
al dolor, y evidencia que el dolor es uno de los problemas médicos mas antiguos (25) En el afio
1975 se crea la Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (International Association for
the Study of Pain - IASP) la cual se ha dedicado al estudio y manejo del dolor (26). En 1978 la
IASP dan a conocer la primera definicion de dolor, donde lo definen como “una experiencia
sensorial y emocional desagradable asociada con un dafio tisular real o potencial, o descrita en
términos de dicho dario” (27). Con esto queda evidenciado gue el dolor no solo tiene
componentes fisicos si no también psiquicos y que ambos componentes se ven afectados cuando
se siente dolor.

El articulo 25 de Declaracion Universal de los Derechos Humanos habla del derecho
universal que tienen las personas a un nivel adecuado de salud y bienestar, llevando implicito el
derecho al adecuado tratamiento del dolor (28). La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
determind que el profesional de la salud que impide el acceso al alivio del dolor incurre en una
falta grave (28). Para Colombia el concepto juridico del dolor se abarca desde el reconocimiento

del derecho fundamental de la vida en condiciones dignas y desde ahi ha partido la Corte
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Constitucional para desarrollar sentencias en relacion con el dolor y como su manejo es
fundamental para el desarrollo de las personas (29).

Desde el punto de vista ético los profesionales de la salud tenemos la responsabilidad de
realizar un adecuado control de dolor y esto esta recogido en el juramento hipocratico y en la
declaracion de Ginebra, donde se exige ante todo velar por la salud del paciente, adicionalmente
el coadigo internacional de ética médica estipula que el médico debe a su paciente el uso de todos
los recursos cientificos disponibles para garantizar a la salud (28). A nivel bioético estariamos
como profesionales de la salud incumpliendo con los principios bioéticos de: beneficencia, no
maleficencia, justicia y autonomia, al no dar un manejo adecuado y oportuno del dolor a los
pacientes.

La OMS en el afio 1986 propuso la escalera analgésica como parte de un programa
denominado Programa de cuidados paliativos y dolor por cancer de la OMS (30), este programa
buscaba dar manejo al dolor oncoldgico y realizar un uso adecuado de los analgésicos opiaceos,
sin embargo, en la actualidad esta escalera es usada tanto en pacientes oncol6gicos, como no
oncologicos para el manejo del dolor y es una estrategia ampliamente conocida y aplicada por
todo el personal sanitario.

Lo que busca la escalera es realizar un adecuado reconocimiento sobre el dolor, una
adecuada valoracion del grado de dolor y segun esto realizar una formulacion adecuada, ademas
tiene como principios favorecer que los medicamentos sean por horario y por via oral (31). Con
respecto a la escalera actual esta ha sufrido algunas variaciones respecto a la escalera original,
pues en un principio solo se consideraba el uso de la escalera de manera ascendente en los
escalones y en la actualidad se considera su uso ascendente y descendente segln los

requerimientos de los pacientes, también se considera la creacion de un cuarto escalon
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analgésicos donde se incluyen manejos no farmacoldgicos como parte del tratamiento del dolor
persistente (31) y por eso en la actualidad se conoce como el ascensor del dolor; aun cuando le
han realizado variaciones en los Ultimos afios se considera que sigue siendo una estrategia
validada, conocida y ampliamente aplicada, pues permite dar un manejo acorde al dolor segun su
intensidad.

Desde el punto de vista biologico el dolor ocurre como una respuesta de los receptores
sensoriales especificos del dolor llamados nociceptores, los cuales estan distribuidos por todo el
cuerpo. Estos nociceptores se clasifican en dos: fibra C de conduccion lenta y amielinica; y fibra
A delta (A-8) de conduccion mas rapida y mielinizada. La activacion por una noxa de cualquiera
de los 2 tipos de nociceptores va a producir una respuesta aferente hacia la médula espinal y el
cerebro para que se perciba dolor (32).

En cuanto a la fisiopatologia del dolor este se clasifica tanto en nifios como en adultos en:
nociceptivo (estimulacién de los nociceptores), neuropatico (afeccion del sistema nervioso
periférico o central) y mixto (neuropético + nociceptivo) (33).

Durante muchas décadas se penso que los nifios pequefios no podian sentir dolor, pero en
las ultimas décadas el estudio del dolor en la poblacién pediatrica ha demostrado que incluso los
recién nacido pretérmino siente dolor, pues estos nacen con los nociceptores completamente
desarrollado, sin embargo las vias centrales del dolor no se encuentran tan organizadas como
ocurre en los nifios grandes y adultos, lo cual genera que muchos estimulos que para el nifio
grande y el adulto no son dolorosos para los nifios pequefios si lo sean (34).

Adicionalmente cuando los nifios pequefios sufren sobreestimulacion de los nociceptores
tienen a desarrollar con mayor facilidad dolor crénico que persiste hasta la vida adulta con las

consecuencias fisicas y emocionales que esto conlleva (35,36).
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La neuroirritabilidad hace referencia a nifios con deterioro neurologico severo que
presentan episodios persistentes de conductas de dolor, que, tras la evaluacion y el tratamiento de
posibles fuentes nociceptivas, persisten con conductas de dolor, lo que sugiere que el SNC es una
fuente de caracteristicas de dolor persistente. Esto se cree que ocurre porque el dafio de su
corteza somatosensorial altera el procesamiento de la informacion, provocando cambios en todo
el sistema en la neuroexcitabilidad que los conduce a una experiencia de dolor aumentada y
sostenida sin necesidad de estimulos que la generen (36), el cual puede ser manifestado como
irritabilidad o espasticidad. Lo que convierte a la neuroirrtabilidad en un problema frecuente
para los pacientes con PC o RND/DI, sin embargo, dado que no se tiene suficiente informacion
clinica al respecto, en muchas oportunidades termina convirtiéndose en un sintoma infravalorado
y subdiagnosticado, por lo cual los cuidados paliativos pediatricos a nivel internacional han
centrada su interés en realizar un consenso sobre el manejo de este sintoma (37). Mientras que se
logra este consenso de expertos debemos de tener en cuenta que los nifios con irritabilidad
persistente pueden estar cursando con neuroirritabilidad y que al ser esta un equivalente de dolor
y por lo tanto debe ser manejado de manera oportuna.

Teniendo en cuenta las variaciones biologicas del dolor en nifios pequefios, adultos y
nifios con problemas neuroldgicos es que se considera que el dolor es un experiencia personal y
Unica que abarca tanto componentes fisiol6gicos como psiquicos es por esto que la evaluacién
del dolor se basa en gran medida en el uso del autoinforme verbal (38), sin embargo en los nifios
pequefios y con problemas para comunicarse evaluar el dolor es un desafio para el personal de
salud, pues las caracteristicas propias de su desarrollo neuropsiquico hacen que estos no pueden
autoinformar dolor, ante esta situacion es que se empezaron a desarrollar, implementar y

estandarizar escalar para valorar el dolor en este grupo poblacional (39); una de las escalas mas
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usadas es la escala FLACC (Face, Legs, Activity, Cry and Consolability scale), publicada en
1997; esta escala permite una adecuada valoracion del dolor de los pacientes cuya capacidad
neuroldgica no permite el autoinforme verbal (40).

Los pacientes con PC y RND/DI tiene condiciones médicas especiales que requieren
manejo por diferentes profesionales de la salud, como lo son, pediatras, ortopedistas infantiles,
cirujanos pediatras, neuropediatras, gastropediatras, neumdélogos pediatras, urélogos, psiquiatras,
odontdlogos, fisioterapeutas de diferentes campos, entre otros (41,42).

Por otro lado, como cada equipo de salud ve a los pacientes de manera individualizada y
se centra en resolver el problema que le compete, dejando de lado temas que son tan importantes
y criticos como el manejo del dolor del paciente, el manejo desde el punto de vista emocional y
de salud mental del paciente y familia y las expectativas y necesidades de la familia para el
cuidado del nifio, es precisamente en estos temas tan criticos donde los cuidados paliativos
pediatricos toman tanta importancia, pues esta especialidad tiene una vision méas amplia del
paciente y no solo se centra en manejar el dolor si no en lograr el confort total de los pacientes y
sus familias (6), ademas en muchas oportunidades son los especialistas en cuidados paliativos
pediatricos los que logran articular todas las especialidades y dar ese manejo multidisciplinario e
integrador que genera mejores resultados en los pacientes con cualquier condicion (41).

De los inconvenientes mas criticos para los pacientes y las familias de los nifios con
problemas neurolégicos, son los relacionados con el tema de la alimentacion; esta dificultad de la
alimentacion son el resultado de la falta de coordinacién oral motora, molestias por reflujo
gastroesofagico, dismotilidad gastrointestinal o vomitos recurrentes (43). La afeccion que mas
problemas genera es la falta de coordinacion oral motora pues se estima que hasta el 89% de los

nifios con neurodiscapacidad grave van a tener esta disfuncidn (18). Estas diversas problematicas
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de la alimentacion que enfrentan los nifios con patologia neuroldgica llevan a que el estado
nutricional de muchos de ellos se vea afectado tanto por déficit como por exceso. Se estima que
los nifios con problemas neurolégico tipo PC tiene un riesgo del 26 al 46% de presentar
desnutricion e incluso estas cifras pueden ser mayores entre mayor compromiso neurolégico; el
problema de la desnutricion lleva consigo las consecuencias negativas que esta tiene para el
metabolismo, el crecimiento y el desarrollo y mantenimiento del sistema inmunitario (44).

Ante la gravedad que implica estar desnutrido es que se plantean multiples terapias para
dar solucidn a la via de alimentacion, y en cierto grupo de pacientes con terapia fisica y
fonoaudioldgica se logra dar solucion a esta problematica, pero en los pacientes en las que esta
es insuficiente se suelen realizar colocacion de gastrostomias para dar solucion a la problematica
(1). Una de técnicas cada vez mas usadas por su seguridad, escasos riesgos y menor
intervencionismo es la GEP (14)la cual muestra evidentes beneficios en cuanto a la ganancia
pondoestatural y mejoria del estado nutricional, asi como mejoria para la administracion de
medicamentos y de las condiciones para la alimentacion de los pacientes, lo que disminuye carga
del cuidador (16-18). Asi como los diferentes estudios han evidenciado los beneficios de una
GEP también son multiples los estudios acerca de las complicaciones que estas pueden generar
como lo son complicaciones tempranas como neumoperitoneo o perforacion de viscera hueca, y
salida del tubo de gastrostomia, asi como complicaciones tardias como infecciones del sitio de
ostomia, presencia de tejido de granulacion persistente, reflujo gastroesofagico, sindrome de

Buried bumper, entre otros (14,16,19).
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4. Estado del Arte

En la actualidad es cada vez mas frecuente encontrar pacientes con algun tipo de
discapacidad que busquen atencion en los servicios de salud, esto es secundario a los grandes
avances que ha tenido la medicina en las Gltimas décadas y a que los familiares de dichos
pacientes sean cada vez mas conscientes de la diversidad de tratamientos médicos que existen
para ayudarlos a mejorar sus condiciones de salud y llevar una buena calidad de vida tanto para
el paciente discapacitado como para el cuidador.

Los pacientes pediatricos con patologia neuroldgica como por ejemplo la PC y RND/DI
son un grupo de pacientes que tienen intervenciones médicas de varios tipos, intervenciones que
busca brindarles un crecimiento y desarrollo apropiado para sus capacidades y que busca
también ayudar a los cuidadores a brindarles las mejores oportunidades a estos nifios (41).
Cuando se revisan las cifras, a nivel mundial de PC se encuentra que su prevalencia mundial PC
oscila aproximadamente entre 1 y casi 4 por cada por cada 1000 nifios (7), pero esta prevalencia
varia segun los paises y sus ingresos econdmicos, pues en los paises de altos ingresos se estima
que la prevalencia de PC es de 1,6 por cada 1000 nacidos vivos y que la cifra puede llegar a ser
cada vez menor; mientras que en los paises de bajos y medianos ingresos se estima que puede ser
cercana o incluso mayor a 4 por cada 1000 nacidos vivos, pero no se desconoce con exactitud
qué tan alta puede ser su prevalencia (45); adicional a la discapacidad motora el 50% de los
nifios con PC van a tener discapacidad intelectual (46).

Por el lado del RND/DI la prevalencia mundial estimada es del 1 al 3 % de los nifios (8),
sin embargo, esta prevalencia va a variar segun el grado de discapacidad intelectual y también

segun los ingresos de los paises, pues se estima que en los Estados Unidos alrededor del 17 % de
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los nifios de 3 a 17 afios tienen alguna discapacidad intelectual o retraso en el desarrollo (10)pero
en paises de medianos y bajos ingreso se desconoce completamente la prevalencia y se estima
que al igual que sucede con la PC y las demas discapacidad la cifra es mayor en los paises de
escasos recursos. La OMS en su informe mundial sobre la discapacidad expresa como cualquier
tipo de discapacidad ya sea motora, intelectual o fisica va a ser mucho mas comun en las
poblaciones de escasos recursos y la discapacidad a su vez genera mas riesgo de pobreza 'y
desigualdad para esa persona y su grupo familiar (47).

Con las nuevas investigaciones realizadas en las Ultimas décadas respecto al dolor y como
este es tan diverso en cuanto a intensidad, duracion y de mecanismos fisiopatoldgicos, la IASP
decidid en el afio 2020 actualizar la definicion de dolor y hoy en dia de define: "Una experiencia
sensorial y emocional desagradable asociada con, o similar a la asociada con, dafio tisular real
o potencial” (48), esta nueva definicion reconoce que si bien el dafio tisular es un antecedente
importante en el dolor, esta también puede presentarse sin dafo tisular perceptible, pero también
contintia reconociendo el dolor como una experiencia unica y personal que no solo afecta la
salud fisica sino también la salud psiquica. Si bien se considera que esta nueva definicion es mas
completa que la anterior, ain se genera discusiones cientificas sobre la definicion y sobre el
hecho de que se cree que la definicion de dolor deberia incluir dafio social y dafio psiquico (48).

Como ya se expreso anteriormente la clasificacion del nivel del dolor en los nifios
pequefios o con alguna condicion que les impide autoinformar verbalmente dolor se realiza
mediante escalas que permiten segun los signos indirectos evaluacion del dolor y el nivel de este
que paciente tiene (38). Una de las escalas mas usadas en la poblacion que no puede
autoinformar el dolor es la escala FLACC- R (Face, Legs, Activity, Cry and Consolability scale -

Revised), disefiada inicialmente para evaluacion del dolor postprocedimeintos pero en la
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actualidad se usa para evaluar el dolor en general (49). Segun la revision sistematica de 2015 y el
embargo, realizado en 2018 por Crellin D, Harrison D y cols, publicados ambos en The Journal
of Pain, la escala FLACC- R es una escala fiable y sensible para la valoracion posterior al
procedimiento en pacientes que no pueden autoinformar dolor, adicional encontraron que se trata
de una escala con altos niveles de confiabilidad intra e inter evaluador, sin embargo la escala
puede tener poca especificidad a la hora de detectar ansiedad y miedo que experimentan los
pacientes previo al procedimiento vs el dolor generado por el procedimiento, lo que puede
generar confusiones a la hora de valoracion de la fiabilidad de la escala (49,50).

Los nifios independientemente de su edad tienen la capacidad de sentir dolor,
adicionalmente muchos nifios en todo el mundo son hospitalizados a diario por diferentes
percances de salud y al igual que sucede con los adultos, los nifios hospitalizados experimentan
dolor que no siempre es tratado (51), ademas se sabe que los nifios que son llevados a
procedimientos quirtrgicos experimentan mas dolor que aquellos que solo reciben un
tratamiento médico (52)Un inadecuado manejo del dolor durante la hospitalizacién puede llevar
a gque se aumente la estancia hospitalaria, a que los nifios tengan mayor temor a nuevas visitas y
que haya con mayor frecuencia reingresos hospitalarios. En un estudio realizado un hospital
pediatrico canadiense encontr6 que el 70% de los pacientes presentaban dolor durante la
hospitalizacién (51) y en otro realizado en 4 paises europeos (Suecia, Macedonia, Bosnia y
Herzegovina) la prevalencia de dolor durante la hospitalizacion fue del 87% (52). En cuanto a
datos de nuestro continente en un estudio publicado en el afio 2018 realizado en Montevideo en
un hospital pediatrico de referencia encontraron que 51.3% de los pacientes habian
experimentado dolor en algiin momento de la hospitalizacién y de estos el 48.5% refiriendo que

el momento de maximo dolor se relaciona a las punciones con agujas, de los pacientes que
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reportaron dolor solo el 47.3% tenian indicacion de manejo analgésico que en el 98.9% estaban
adecuadamente formulado (53). Para el caso de Colombia entre el 2018 y el 2019 fue realizado
un estudio en la poblacion pediatrica del Hospital Universitario San Rafael de Tunja, en este
estudio se incluyeron 250 nifios con edades entre 1 mes y 5 afios, los investigadores encontraron
que la prevalencia del dolor al ingreso del centro hospitalario fue del 12%, los pacientes con
manejos quirurgicos tienen mas dolor que los pacientes con manejos clinicos (35.9 % vs. 7.6 %).
Adiciona encontré que del total de pacientes con dolor solo el 70.8% reciben un tratamiento
farmacoldgico y que los farmacos mas usados para el manejo del dolor son el acetaminofén oral
y la dipirona endovenosa (54).

Son diversas las causas y condiciones por las cuales los pacientes con patologia
neuroldgica pueden presentar dolor; los pacientes con PC tienen una prevalencia de dolor entre el
27% y el 77%, esta variacion en la prevalencia del dolor tiene que ver con el entorno en que se
encuentre el paciente, la edad y el nivel de funcionalidad de la paralisis. Adicionalmente se
considera que el dolor esta subdiagnosticado y en muchas oportunidades no es tratado de manera
adecuada y oportuna, lo que genera mas complicaciones y necesidades de atencion en salud de
estos pacientes.

El dolor que presentan los pacientes con pacientes con PC se puede dividir en agudo y
cronico, en donde se encuentra que la principal causa de dolor agudo estéa relacionado con la
atencion salud, principalmente con la realizacion de intervenciones quirdrgicas, aplicada de
inyecciones y fisioterapia con prevalencia del dolor para estos procedimientos entre el 35% al
45%, por su lado el dolor crénico es ain mas frecuente en esta poblacion y esta relacionado

principalmente con problemas musculoesqueléticos o dolor de tipo neuropatico, sin embargo



también se sabe que estos paciente tienen dolores viscerales de tipo cronico, cefalea cronica 'y

dolor posquirurgico cronico en especial en procedimiento de ortopedia (55).

37
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5. Objetivos

5.1. Objetivo General

Evaluar el impacto del diagndstico y manejo adecuado del dolor en los desenlaces
clinicos de pacientes menores de 18 afios con trastorno de la deglucién y patologia neurolégica
con imposibilidad de informar verbalmente el dolor, sometidos a gastrostomia endoscopica
percutanea en el Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo (HUN) durante el

periodo comprendido entre abril de 2018 y marzo de 2022.

5.2. Objetivos Especificos

Explorar las caracteristicas sociodemogréaficas de los pacientes pediatricos con trastorno
de la deglucidn y patologia neuroldgica con imposibilidad de informar verbalmente el dolor
sometidos a gastrostomia endoscopica percutanea en el HUN durante el periodo de estudio (abril
2018 — marzo 2022).

Determinar el cumplimiento de la escala analgésica actualizada de la OMS para el
manejo del dolor agudo en los pacientes pediatricos incluidos en el estudio.

Identificar los eventos adversos asociados al uso de analgésicos en los pacientes
pediatricos incluidos en el estudio.

Evaluar si existe una diferencia en el manejo del dolor entre los pacientes que recibieron
atencion de cuidados paliativos pediatricos y aquellos que fueron atendidos por especialistas sin

formacion en cuidados paliativos.
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Establecer la posible asociacion entre el diagndstico y manejo adecuado del dolor y el
desarrollo de complicaciones como retiro accidental del dispositivo de gastrostomia, filtracion de
alimentacion por la gastrostomia, sangrado constante por la ostomia, dehiscencia de la ostomia,
neumoperitoneo o el sindrome de Buried Bumper en los pacientes pediatricos incluidos en el
estudio.

Determinar si existen diferencias en el nivel de dolor percibido a las 48 horas, los dias de
estancia hospitalaria y la incidencia de infecciones del sitio quirtrgico entre los menores
sometidos a gastrostomia endoscopica percutanea en el HUN incluidos en el estudio, en relacion

con el cumplimiento del protocolo basado en la escala analgésica actualizada de la OMS.
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6. Metodologia

6.1.Material y Métodos

6.1.1. Disefio.
El presente es un estudio de cohorte retrospectiva, observacional, en el que se revisaron

las historias clinicas de los menores que cumplan los criterios de inclusion del estudio.

6.1.2. Ubicacion.

El estudio se llevo a cabo en el Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo
(HUN), una institucién puablica de tercer nivel descentralizada que brinda servicios de salud de
alta complejidad. El hospital esta ubicado en la ciudad de Neiva, capital del departamento de
Huila, en la zona sur de Colombia. La muestra recopilada fue durante el periodo comprendido

entre abril de 2018 y marzo de 2022.

6.1.3. Periodo de estudio

Se realizd la recoleccién de informacidn de las historias clinicas posterior a la aprobacion
del comité de ética institucional entre diciembre de 2023 y octubre del 2024, para el posterior
analisis estadistico de los datos recolectados e interpretacidn de estos entre octubre del 2024 y

mayo del 2025.

6.2. Muestra
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6.2.1. Poblacion de Interés
Menores de edad entre 0 y 17 afios y 364 dias, con patologia neurolégica con
imposibilidad de informar verbalmente el dolor, que son sometidos a gastrostomia endoscépica

percutanea.

6.2.2. Criterios de Inclusion
Los criterios de inclusion para este estudio son:
e Pacientes con edades entre 0 y 17 afios y 365 dias de vida.
e Pacientes con antecedentes de patologia neuroldgica con imposibilidad de
informar verbalmente el dolor.
e Paciente con discapacidad intelectual con una condicién clinica que en al
momento del procedimiento no podian informar verbalmente el dolor.
e Pacientes que habian sido sometidos por primera vez a una gastrostomia
endoscopica percutanea en el Hospital Universitario de Neiva entre abril de 2018

y marzo de 2022.

6.2.3. Criterios de Exclusion
e Pacientes a los que se les haya administrado sedacion por mas de 12 horas
posterior al procedimiento por algin motivo.
e Pacientes que hayan fallecido en las primeras 12 horas posteriores

al procedimiento.
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6.2.4. Tipo de Muestra

Se realizé un muestreo no probabilistico por conveniencia.

Posterior a la aprobacion del comité de ética institucional, se solicitd al area de sistemas
de la informacion del Hospital Universitario de Neiva inicialmente el registro de los pacientes
entre 0 — 18 afios que fueron llevados a gastrostomia endoscopica percutanea, procedimiento con
cups 431002, entre abril de 2018 y marzo de 2022, sin embargo, sistemas de la informacion,
informo que el codigo cups 431002 fue creado en el aplicativo indigo Vie en la fecha
26/06/2019, por lo cual no tendrian la informacion completa de la fecha planteada para el
estudio.

Ante este inconveniente se cambi6 de método de busca y se solicito el registro de los
pacientes entre 0 — 18 afios en quienes se usaron los insumos con los siguientes codigos:
40000563 kit gastrostomia Fr 20, AF12453 kit gastrostomia endoscépico Fr 18, F13262 kit
gastrostomia pull standa r(PEG) #20Fr, F13504 kit gastrostomia endoscopico Fr 18, F4944 kit
gastrostomia Fr 14, F7235 Kit gastrostomia Fr 16, F7653 kit gastrostomia endoscopico 14 Fr
push, F7654 kit gastrostomia endoscopico 20 Fr push, entre abril de 2018 y marzo de 2022,
posteriormente se reviso las historia clinica de cada paciente y se le aplicaran los criterios de
inclusién /exclusion a cada paciente para determinar si era o no candidato a recoleccion de datos

de la investigacion.

6.2.5. Tamafio de la muestra
Se determin el tamafio de muestra requerido para evaluar la diferencia en la proporcion
de pacientes que experimentan una reduccion en el nivel de dolor, de moderado o severo a leve o

sin dolor, a las 48 horas postoperatorias. Esta evaluacion se realiz6 comparando aquellos
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pacientes que recibieron un diagnostico y manejo adecuado del dolor en las primeras 24 horas
después de la cirugia con aquellos que no lo recibieron.

Para determinar el tamafio de la muestra requerida se utiliz6 el modulo de diferencia de
proporciones para muestras independientes del software Epidat® 4.2. Se estimé que en el
conjunto de pacientes a quienes no se les proporciona un manejo adecuado del dolor, persiste una
proporcion del 50% con dolor moderado o severo. Sin embargo, esta proporcion se reduce al
10% en aquellos pacientes que reciben un manejo adecuado del dolor. Dadas estas premisas, se
determind que un tamafio minimo de muestra de 20 pacientes en cada grupo seria necesario para
detectar dicha diferencia con un poder estadistico del 80% y un nivel de significancia del 95%,
asumiendo una razén de 1:1 entre los grupos; es decir un minimo de 40 pacientes.

Ademas, se calculo el tamafio de muestra necesario para encontrar diferencias en los dias
de hospitalizacion entre los grupos con inadecuado manejo del dolor y aquellos con adecuado
manejo del dolor. Asumiendo una diferencia esperada de 2 dias en la estancia hospitalaria entre
los grupos, se determind un tamafio minimo de muestra de 17 pacientes en cada grupo para
detectar esta diferencia, manteniendo el poder estadistico del 80% y el nivel de significancia del
95%, asi como asumiendo una razén de 1:1 entre los grupos; es decir un minimo de 34 pacientes.

Se consultd con los especialistas que mas practica la gastrostomia endoscépica
percutanea pediatrica en el HUN, y de acuerdo con la informacion brindada se sabe que durante
los afios que se incluiran en el estudio se estima una muestra maxima aproximada de 60
pacientes. Si bien esta muestra cubre los tamafios de muestra minimos para los analisis

bivariados, limitara la posibilidad de hacer analisis de mediacion y confusion.



44

7. Variables

Las siguientes son las variables que se midieron y analizaron en este estudio:
Tabla 1.

Operacionalizacién de variables

Naturaleza y
Nombre de la Variable Definiciéon Operativa Nivel de Nivel Operativo

Medicion

Variables clinicas y sociodemograficas al ingreso

Caracteristicas bioldgicas, genéticas y
Cualitativa 0= Femenino
Sexo fisiologicas que definen a hombres y
nominal 1= Masculino
mujeres

1=0a5 afios (primera
Tiempo transcurrido desde el

infancia)
nacimiento del individuo hasta los 18
Cualitativa 2=6a 11 afios
Edad en intervalos afos, clasificado en 3 intervalos de
ordinal (infancia)

acuerdo con la clasificacion del

3=12 a 18 afios
Ministerios de Salud

(adolescencia)

1= Bajo-bajo
Permite clasificar la poblacion de una
2= Bajo
localidad, a través de sus viviendas, en
Cualitativa 3= Medio-bajo
Estrato socioecondmico distintos estratos o grupos de personas
ordinal 4= Medio
con caracteristicas sociales y
5= Medio-alto
econémicas similares
6= Alto
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Clasificacion de riesgo

social

Diagnostico de paralisis

cerebral

Funcionalidad motora

Diagnostico de patologia
neuroldégica no incluida la

pardélisis cerebral

Estado nutricional en

paralisis cerebral

Clasificacion de riesgo determinada
por trabajo social durante la
intervencion hospitalaria
Diagndstico clinico de paralisis

cerebral cualquiera sea su

funcionalidad previa al a su ingreso a

la institucion

Clasificacion de la funcionalidad

motora del paciente segun el Sistema

de Clasificacion de la Funcién Motora

Gruesa 0 GMFCS

Diagndstico clinico posible o
confirmado de patologia neurolégica
sin compromiso motor que tiene el
paciente previo al a su ingreso a la

institucion

Clasificacion del estado nutricional
segun las variables antropométricas
para la GMFCS y edad (indice de
Masa Corporal/edad), usada en

pacientes con paralisis cerebral

Cualitativa

nominal

Cualitativa

nominal

Cualitativa

ordinal

Cualitativa

nominal

Cualitativa

ordinal

0= Sin riesgo social

1= Con riesgo social

0=No

1=Si

1= GMFCS Nivel |
2= GMFCS Nivel 11
3= GMFCS Nivel Il
4= GMFCS Nivel IV
5= GMFCS Nivel V
1= Cromosomopatia o
sospecha

2= Trastorno del
desarrollo
neural/cerebral

3= Postraumatica

4= Posinfecciosa

5= Neurodegenerativa
6= Otras

0=N/A

1= Normal

(IMC/E p10 — p90)
2= Riesgo de
desnutricion

(IMCJ/E p10 — p5)

3= Desnutricion
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Estado nutricional en No

pardélisis cerebral

Clasificacion del estado nutricional
segun las variables antropométricas
para el grupo de edad de la OMS
(menores de 5 afios relacion
Peso/talla, mayores de 5 afios relacion
Indicé de masa corporal/Edad). Usada

en personas sin paralisis cerebral

Cualitativa

ordinal

(IMC/E menor de p5)
4= Sobrepeso
(IMC/E p90 — p95)
5= Obesidad

(IMC/E mayor p95)
Menores de 5 afios

(peso/talla)
0=N/A

1= Normal

(P/T entre -1y +1DE)
2= Riesgo de
desnutricion

(P/T entre -1y -2 DE)
3= Desnutricion
moderada

(P/T entre -2y -3 DE)
4= Desnutricion severa
(P/T < -3 DE)

5= Riesgo de sobrepeso
(P/T entre +1 y +2 DE)
6= Sobrepeso

(P/T entre +2 y +3 DE)
7= Obesidad

(P/T > +3 de)
Mayores de 5 afios

(IMC/E)
0= N/A

1= Normal




Analgésicos o

Medicamentos analgésicos o

neuromoduladores que recibe el

(IMC/E entre +1y -
1DE)

2= Riesgo de delgadez
(IMC/E entre -1y -
2DE)

3= Delgadez
(IMC/E< 2 DE)

4= Sobrepeso
(IMC/E entre +1y +2
DE)

5= Obesidad

(IMC/E > +2 DE)

0= No recibe ninguno
1= Acetaminofén
2= Dipirona

3= Pregabalina

Cualitativa
neuromoduladores al paciente de larga data para su 4= Gabapentina
nominal
ingreso patologia de base al ingreso a la 5= Amitriptilina
institucion 6= Opioides
7= Clonidina
8= Otros
Mediciones 24 horas antes del procedimiento quirdrgico
Valoracion del dolor en las 24 horas
Valoracion del dolor Cualitativa 0= No
previas a la gastrostomia endoscdpica
previo al procedimiento nominal 1=Si

percutanea
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Medicamento usado para control del

0= Ninguno

1= AINES

Manejo analgésico previo Cualitativa /Acetaminofén
dolor en las 24 horas previas a la
al procedimiento nominal 2= Tramadol
gastrostomia endoscdpica percutanea
3= Opioides fuertes
4= Otros
Valoracion por cuidados paliativos
Valoracion por cuidados pediatricos hasta 48 horas previasala  Cualitativa 0= No
paliativos realizacién de la GET, relacionada con  nominal 1=Si
la realizacién del procedimiento
Mediciones posteriores al procedimiento quirdrgico
1= Urgencias
2= Hospitalizacion
Unidad hospitalaria a la cual fue el
pediatrica
Unidad de internacion paciente luego de la realizacion de la
3= UCI pediétrica
gastrostomia endoscdpica percutanea
4= Hospitalizacion
adultos
Valoracion del dolor en las primeras
24 horas posteriores a la gastrostomia
Valoracion del dolor
endoscdpica percutanea, descrito en
posterior a la Cualitativa 0= No
historia clinica como “dolor”,
gastrostomia endoscépica nominal 1=Si
independientemente del nivel o del
percutanea
tipo de evaluacion escala utilizada
para su valoracion.
Puntuacion del dolor mediante escala 0= Sin dolor
FLACC dentro de las primeras 24 Cualitativa 1= Dolor leve
Nivel de dolor evaluado
horas posteriores a la gastrostomia ordinal 2= Dolor moderado

endoscopica percutanea

3= Dolor severo
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Espasticidad

Irritabilidad

Indicacién de manejo
analgésico posterior al

procedimiento

Frecuencia de la
administracion del
analgésico formulado
posterior al

procedimiento

Duracion de manejo

analgésico

Aumento de la espasticidad detectada
por el personal de salud en las
primeras 24 horas posteriores al
procedimiento

Presencia de irritabilidad detectada
por el personal de salud en las
primeras 24 horas posteriores al

procedimiento

Analgésico formulado en las primeras
12 horas posteriores a la gastrostomia

endoscdpica percutanea

Frecuencia de la administracion del
analgésico formulado en las primeras
12 horas posteriores a la gastrostomia

endoscdpica percutanea

Dias que el paciente estuvo bajo el
manejo analgésico ordenado en las
primeras 12 horas posteriores a la

gastrostomia endoscdpica percutanea

Cualitativa

nominal

Cualitativa

nominal

Cualitativa

nominal

Cualitativa

nominal

Cualitativa

ordinal

4= No se midi6

0=No
1=Si

2= No se midié

0= No
1=Si

2= No se midi6

0= Ninguno
1= AINES
[Acetaminofén

2= Tramadol

3= Opioides fuertes

4= Otros

0= No lo recibié
1= Segun dolor

2= Por horario

1=0aldia
2=1a2dias
3=2a3dias

4= 4 0 més dias
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Manejo del dolor

Terapia fisica

Apoyo psicosocial

Valoracion de la

respuesta analgésica

Efectos adversos
adjudicados al uso del

analgésico

Segun el nivel de dolor puntuado se

dio el manejo analgésico oportuno con

el medicamento adecuado para el Cualitativa
nivel del dolor, en los horarios ordinal
adecuados y durante el tiempo
adecuado.
Durante la estancia hospitalaria

Cualitativa
recibié manejo por parte de terapia

nominal
fisica
Durante la estancia hospitalaria

Cualitativa
recibi6 intervencion por parte de

nominal
psicologia
Valoracién de la respuesta al uso del
medicamento analgésico formulado en  Cualitativa
las primeras 12 horas posteriores a la nominal
gastrostomia endoscdpica percutanea
Presencia de efectos adversos gque se
asociaron directamente al uso del

Cualitativa
medicamento analgésico en las

nominal

primeras 12 horas posteriores a la

gastrostomia endoscopica percutanea

1= Deficiente
2= Aceptable

3= Optimo

0= No

0=No

0= No

1=Rash

2= Estrefiimiento

3= Vomito

4= Ansiedad

5= Somnolencia

6= Alteracion de la
funcién renal o hepatica

7= Otros
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Tiempo para inicio de

alimentacion por ostomia

Retiro accidental del
dispositivo de

gastrostomia

Filtracion de alimentacion

por la gastrostomia

Sangrado constante por la

ostomia

Dehiscencia de la ostomia

Horas luego de la realizacion del

Cualitativa
procedimiento hasta el inicio de

nominal
alimentacion o liquidos por ostomia

Retiro accidental del tubo o bal6n de
gastrostomia en las primeras 72 horas  Cualitativa
posteriores a la gastrostomia nominal

endoscdpica percutanea

Filtracion de alimento por la ostomia

en las primeras 72 horas posterioresa  Cualitativa
la gastrostomia endoscoépica nominal
percutanea

Sangrado constante o frecuente por

ostomia que requiere intervencion por

Cualitativa
parte de enfermeria en las primeras 72

nominal
horas posteriores a la gastrostomia
endoscdpica percutanea
Dehiscencia o apertura de la ostomia
que requirié manejo por clinica de

Cualitativa
heridas en las primeras 72 horas

nominal

posteriores a la gastrostomia

endoscopica percutanea

1= Primeras 24 horas
luego de la gastrostomia
endoscépica percutanea
(normal)

2= Después de 24 horas
luego de la gastrostomia
endoscopica percutanea

(anormal)

0= No

0= No

0= No
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Cualquier infeccion que se desarrolle
en el lugar de la cirugia dentro de los
Infeccion del Sitio primeros 30 dias posteriores al Cualitativa 0= No
Quirargico (1SQ) procedimiento quirlrgico, dada por la  nominal 1=Si
invasion y proliferacion microbiana en
el sitio quirurgico
Complicaciones diferentes al retiro

accidental del dispositivo, filtracion de

0= Ninguna
alimentacion, sangrado constante o
Cualitativa 1= Neumoperitoneo
Otras complicaciones dehiscencia de la ostomia que se
nominal 2= Sindrome de Buried
presentaran en las primeras 72 horas
Bumper
posteriores a la gastrostomia
endoscdpica percutanea
Dias totales de estancia en
hospitalizacién posteriores al
procedimiento quirdrgico durante los Cuantitativa
Estancia hospitalaria Valor numérico en dias

cuales se realiz6 seguimiento por la discreta
especialidad que realizo la

gastrostomia endoscépica percutanea.

7.1. Instrumentos

Para la recoleccion de la informacion se usé un formulario previamente disefiado en la
plataforma Google Forms, en el cual se incluyeron todas las variables presentadas en el cuadro
de variables, con las opciones de respuesta alli expuestas.

Adicional al formulario de recoleccion de datos y dado que luego de realizar una

busqueda extensa en la literatura no se encontrd un instrumento validado internacional y
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cientificamente que nos indicara que se considera un dolor manejado de manera Optima o
suboptima (aceptable o deficiente), se creo la siguiente lista de chequeo que buscdé evaluar el
nivel de cumplimiento del protocolo basado en la escala analgesica actualizada de la OMS

(31,40).

Tabla 2.
Lista de chequeo creada para evaluar el cumplimiento del protocolo para el manejo del

dolor

Sl NO

1 Sevalord el nivel del dolor como leve, moderado, severo
2 Se registr6 puntuacion de la escala FLACC
Se realiz6 manejo analgésico acorde al nivel del dolor segun las
recomendaciones de la OMS
Dolor leve manejo con AINES o Acetaminofén
Dolor moderado o severo manejo con Opioide

4 Ladosis del medicamento fue la correcta para el peso del paciente:



Acetaminofén dosis de 10-15mg/kg/dosis

Dipirona 20 — 30 mg/kg/dosis

Naproxeno 5-7 mg/kg/dosis

Ibuprofeno 5 — 10 mg/kg/dosis

Tramadol 1 - 2 mg/kg/dosis

Morfina dosis de 0.1 mg/kg/dosis 1V o 0.3mg/kg/dosis VO

El medicamento analgésico se dejé estipulado por horario y al horario

correcto

Se realizé la administracion por parte de enfermeria del medicamento

segun el horario que se formulé
8 El paciente recibié manejo analgésico por minimo 24 a 72 horas

Si se us6 morfina como manejo del dolor, se indicaron dosis de rescate
7 adecuadas

10% de la dosis total del dia 0 50% de la dosis cada 4 horas

Si se us6 opioide fuerte por mas de 5 dias, el retiro de este se realiz6 de

manera lenta disminuyendo el 25% de la dosis diaria

Para determinar qué tan adecuado fue el manejo del dolor segun la lista de chequeo
disefiada, se consideraran los siguientes pardmetros de clasificacion:
Si se tratd de un dolor leve se evaluara solo hasta el punto 8, por lo tanto, si:
e Cumple con 2 0 menos items: DEFICIENTE
e Cumple con 3 a4 items: ACEPTABLE
e Cumple con 5 0 méas items: OPTIMO
e Si se trata de un dolor moderado y severo se evaluaran los 9 items, por lo tanto,
Si:

e Cumple con 4 0 menos items: DEFICIENTE
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e Cumple con5 a6 items: ACEPTABLE

e Cumple con 7 0 méas items: OPTIMO

7.2. Procedimientos

Inicialmente, se llevo a cabo la presentacion y socializacion del proyecto ante la unidad
de investigacion y el comité de ética del Hospital Universitario de Neiva en octubre del 2023,
obteniendo aprobacién por parte de dicho comité con acta de aprobacion N° 10 — 02. Luego de
obtener dicha autorizacién, se procedio a la solicitud de los pacientes al area de sistemas de la
informacidn del Hospital Universitario de Neiva y posteriormente se accedid a cada una de las
historias clinicas de los pacientes que cumplen con los criterios de inclusion, excluyendo a

aquellos que se ajustan a los criterios de exclusion.

Los datos requeridos para este estudio, ya registrados en las historias clinicas durante la
atencion al paciente, fueron recolectados por la investigadora principal utilizando un formulario
disefiado en la plataforma Google Forms. Este formulario contenia la lista de verificacion
disefiada por los investigadores para evaluar el nivel de cumplimiento de las recomendaciones de
la OMS. Una vez se finaliz6 la recoleccion de datos, estos fueron exportados para su analisis

subsecuente en una base de datos en Excel 365®
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7.3. Analisis Estadistico

Inicialmente, se realizo el test de Shapiro-Wilks para evaluar si las variables cuantitativas
se ajustaban a una distribucion normal. La realizacion de esta prueba permitié emplear pruebas
no parameétricas en los analisis. Este chequeo de normalidad fue un paso esencial que precedio al
analisis disefiado para responder a los objetivos del estudio.

En la busqueda para alcanzar los primeros tres objetivos, las variables cualitativas fueron
sometidas a un calculo de sus frecuencias absolutas y relativas. Los resultados de esta
exploracion se presentaran a través de tablas y graficos descriptivos. En cuanto a los objetivos 4
y 5, se realiz6 comparaciones entre grupos utilizando la prueba Chi cuadrado o la prueba exacta
de Fisher segun corresponda. La magnitud del efecto fue calculada mediante la VV de Cramer.

En cuanto al objetivo 6, se propone un analisis bivariado inicial. Se buscé detectar si
existen diferencias en la incidencia de infecciones del sitio quirdrgico en funcién de si el dolor
fue manejado adecuadamente o no. Para ello, se empled la prueba exacta de Fisher, y se calcul6
la magnitud del efecto con la V de Cramer. Con respecto a las diferencias en los dias de estancia
hospitalaria, se realizo la prueba U de Mann-Whitney, en funcion de la distribucién de la
variable. Para determinar el tamafio del efecto se usara la correlacién biserial puntual, la cual se
interpreta de la misma forma que cualquier otra correlacion; valores menores a 0,3 se consideran
de efecto pequefio, entre 0,3 y 0,49 de efecto moderado, entre 0,5y 0,69 grande, y valores
iguales 0 mayores a 0,7 de efecto muy grande (56).

Para el caso de infeccion del sitio quirdrgico, se pensaba realizar un modelo de regresion

logistica, ajustando por las variables de confusién mas relevantes. Sin embargo, no se logro el
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numero de eventos minimo-necesarios para realizar este analisis, el cual era de al menos 10
eventos por variable (EPV).

Para analizar la diferencia en los dias de hospitalizacion segun el manejo del dolor, se
recurrié a una regresion LASSO (Least Absolute Shrinkage and Selection Operator). Este
método es especialmente valioso cuando se manejan maltiples variables predictoras y el tamarfio
de la muestra es pequefio, ya que los métodos de regresion tradicionales podrian no ser efectivos
o0 podrian producir sobreajuste. La regresion LASSO penaliza la suma de los valores absolutos
de los coeficientes de regresion, lo que conduce a "encoger" algunos coeficientes hacia cero,
indicando asi las variables que no son informativas en la prediccion del resultado (57).

Dado que se efectuaron numerosas comparaciones, se implemento la correccion de
Benjamini-Hochberg al valor alfa para minimizar el riesgo de falsos positivos. A diferencia del
método de Bonferroni, este enfoque controla la tasa de falsos descubrimientos (FDR = Esperado
(Falsos Positivos/ (Falsos Positivos + Verdaderos Positivos)) (58). Esta correccion sera
fundamental para interpretar la significancia estadistica basandonos en los valores p corregidos.

Todo el procesamiento estadistico se llevara a cabo con los softwares Stata 15.0® y R®

4.2.2.

7.4. Control de Sesgos

Los principales sesgos que se podrian presentar en este estudio son los sesgos de

seleccidn, informacion y de generalizacion, para controlar cada uno de estos se realizaron las

siguientes estrategias:
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7.4.1. Sesgos de seleccion:

Se aplicé de manera rigurosa y consistente los criterios de inclusion y exclusion a todos
los pacientes potenciales, para esto se realizé una revision minuciosa de las bases de datos del
hospital para capturar a todos los pacientes potenciales y se dejaran dos preguntas iniciales en el
formulario de Google que permitiran descartar de forma inmediata a aquellos pacientes que

cumplan los criterios de exclusion.

7.4.2. Sesgo de informacion:

Se disefié un formulario de recoleccion de los datos claro y estandarizado para garantizar
que se recopilen de manera completa y precisa. La investigadora principal realizé ademas dos
pruebas piloto de llenado de este, antes de iniciar la toma de datos, de modo que se resolvieron
las dudas sobre su llenado con los tutores del proyecto.

En cuanto al sesgo derivado del posible mal registro o registro incompleto de los datos, se
discutira en las limitaciones el impacto de este, dado que, al ser un estudio retrospectivo, solo se

cuenta con los datos alli registrados.

7.4.3. Sesgo de generalizacion:

se reconocio y discutié las limitaciones de la generalizacion de los resultados del estudio
debido a la poblacion y el contexto especificos del HUN, ademas, se incluy6 descripciones claras
de la poblacion de estudio y los criterios de seleccion para que los lectores puedan evaluar la

aplicabilidad de los resultados a otras poblaciones.
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8. Entidades Participantes y tipo de Participacion

8.1. Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo de Neiva

8.1.1. Tipo de participacion:

Fue la entidad que genero la informacion a través de las historias clinicas almacenadas en
su sistema de informacion entre el afio 2018 y el afio 2022, posterior a la aprobacion por parte
del comité de ética institucional se revisaron en su sistema los datos de los pacientes y se extrajo

de alli la informacidn necesaria para alcanzar los objetivos de la investigacion.

8.2. Universidad Surcolombiana

8.2.1. Tipo de participacion:
como ente cientifico y de investigacion, se realizé el manejo de la informacion generada
y se almaceno en su repositorio de trabajos de grado, con la finalidad de generar el conocimiento

sobre el tema estudiado y servir como base para investigaciones futuras.



Tabla 3.

Humanos

9. Recursos
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Funcién dentro del Dedicacion
Investigador Formacién académica

proyecto hrs/semana
Sandra Lorena Garcia Residente de pediatria.

Investigadora principal 5
Patifio Universidad Surcolombiana
Juana Maria Quevedo Especialista en gastroenterologia

Coinvestigadora 2
Sénchez pediatrica
Miguel Andrés Bayona Especialista en cuidados paliativos

Coinvestigador 2

Ospina

pediatricos

9.1. Financieros

Se proyecta que la realizacién de la investigacion tenga un costo total de $ 4.300.000

9.2. Fuentes de Financiacion

La fuente de financiacion fueron recursos propios del investigador principal, no se conto

con financiacion por ninguna entidad publica ni privada.



Tabla 4.

Presupuesto

Rubros Recursos
Materiales, papeleria $300.000
Asesoria metodoldgica $ 1.000.000
Asesoria anélisis estadistico y publicacion $ 2.500.000
Gastos adicionales $ 500.000
Total $ 4.300.000

La financiacion del proyecto de investigacion se realiza con recursos propios del

investigados principal.
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10. Consideraciones Eticas

La realizacion del presente trabajo se adhiere a las recomendaciones para investigacion
biomédica de la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial (59) Ademas, se basa
en las pautas éticas internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos CIOMS-
OMS (60) y se encuentra enmarcada en la resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud de
nuestro pais (61), la cual establece las normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en salud. En este sentido, se considera que la presente investigacion es sin riesgo,
ya que se revisaran las historias clinicas de los pacientes incluidos de forma retrospectiva, y no

se realizara ninguna intervencion.

10.1. El estudio se Ajusta a los Siguientes Principios Bioéticos

10.1.1. Autonomia:
Dado que la investigacion se clasifica sin riesgo, se aplicara el paragrafo primero del
articulo 16 de la resolucidn 8430 en el cual se establece que, al tratarse de investigaciones sin

riesgo, podra dispensar al investigador de la obtencion del consentimiento informado.

10.1.2. Beneficencia y no maleficencia:
Dado que es una investigacion retrospectiva, los posibles beneficios derivados de esta se

aplicaran a los futuros pacientes que reciban esta intervencion en el hospital.
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10.1.3. Justicia:

Los riesgos y beneficios de los participantes se distribuiran de manera equitativa, ya que
las historias clinicas de todos los que cumplan con los criterios de inclusion seran tenidas en
cuenta en el estudio, y se les aplicard el mismo proceso estandarizado para la obtencion de la

informacion.

10.1.4. Confidencialidad:

Toda la informacion recolectada durante el desarrollo del proyecto estara estrictamente
restringida al equipo de investigacion. La informacion digital y las bases de datos contaran con
claves de acceso para garantizar la confidencialidad. La identificacion de los menores se
realizara mediante nimeros seriados para evitar cualquier posibilidad de identificacion. Todo el
equipo de investigacion se compromete a manejar la informacién Unica y exclusivamente con
fines cientificos, protegiendo en todo momento la identidad de los participantes de la
investigacion. La informacidn obtenida en las mediciones s6lo sera utilizada y difundida con
fines cientificos, omitiendo por completo la identificacion de los participantes.

Se reitera el compromiso del equipo de investigacidn de adherirse a los mas altos
estandares éticos y cientificos en la realizacion de este estudio, respetando la autonomia 'y
confidencialidad de los participantes, y promoviendo su bienestar y equidad en la participacion.

El protocolo del estudio fue sometido a evaluacion por parte de la unidad de investigacion
y el comité de ética del Hospital Universitario de Neiva en octubre del 2023, obteniendo
aprobacion por parte de dicho comité el dia 19 de octubre del 2023 acta de aprobacion N° 10 —

02.
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10.2. Alcance

Este proyecto pretendid describir como el diagndstico oportuno y manejo adecuado del
dolor en los pacientes menores de 18 afios llevados a gastrostomia endoscopica percutanea
genera beneficio para la atencion en salud, en cuanto a menos dias de estancia hospitalaria,
lamentablemente no se encontrd diferencia en cuanto a un menor numero de complicaciones, y
demuestra como la realizacion del manejo adecuado del dolor es posible con los recursos

humanos y cientificos con los que ya se cuentan en el Hospital Universitario de Neiva.

10.3. Riesgo

Teniendo en cuenta la Ley 23 de 1981, donde se dictan las normas en materia de la ética
médica, y la resolucion 8430 de 1993, la cual establece las normas cientificas, técnicas y

administrativas para la investigacion en salud, este proyecto de investigacion se define sin riesgo.

10.4. Costo — beneficios

Este proyecto generara un gran impacto en la atencion de la poblacién neuroldgica con
problemas de deglucion, dado que permitira conocer como manejar de manera adecuada el dolor,
logra generar mejores resultados en la atencién en salud y como esta adecuada atencion se puede
realizar de manera practica con recursos con los que previamente ya se cuentan. Se debe resaltar
que para el desarrollo de este proyecto no se requieren muchos recursos econémicos facilitando

la capacidad de llevarlo a cabo.
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10.5. Impacto

Seréa principalmente para los pacientes menores de 18 afios con patologia neurologica con
problemas de deglucion que seran llevados a gastrostomia endoscopica percutanea, pues con
esta investigacion se demostré como realiza un diagnostico oportuno y un manejo adecuado del
dolor, mejora la atencion en salud y disminuye los dias de estancia hospitalaria en este grupo de

pacientes.

10.6. Confidencialidad de la informacion:

La informacion que se obtuvo de los pacientes y la revision de las historias clinicas solo
fue analizada por los investigadores de este proyecto. La intimidad y confidencialidad de los
participantes se garantiza de la siguiente manera: no se divulgaran los nombres de los
participantes, se asignaron numeros consecutivo a cada instrumento, la informacidn que se
obtuvo se utiliz6 por los investigadores con fines académicos, no personales, y es protegida de

forma segura ahora que se finalizo la investigacion.

10.7. Conflicto de interés

El equipo de investigacién no tiene ningun conflicto de intereses. La continuidad de la

investigacion, los resultados o la publicacion de estos, no estan subordinados a los intereses de



terceros. No existen relaciones econdmicas, académicas, legales o personales que pongan en

riesgo real o potencial la independencia del personal investigador.
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11. Resultados

Una vez realizado el proyecto de investigacion y tras obtener el acta de aprobacion del
comité de ética del Hospital Universitario Neiva, se obtuvo el listado generado por area de
sistemas de la informacién del hospital, de los pacientes entre 0 — 18 afios en los cuales se usé un
insumo de sonda de gastrostomia (seleccionados por el cddigo del insumo), entre abril de 2018 y
marzo de 2022.

Se obtuvo un listado total de 64 pacientes a los que se les realizo la aplicacion de los
criterios de inclusion y exclusion, obteniendo un total de 52 pacientes los cuales fueron
finalmente incluidos en el estudio.

Dentro de los motivos de exclusion de los pacientes se encontr6 que a 2 pacientes les
realizaron gastrostomia con técnica abierta y no endoscopica percutanea, y otros 2 fueron
excluidos porque la primera gastrostomia fue realizada antes de la fecha estipulada del estudio.
Adicional 8 pacientes cumplieron con criterios de exclusién dado que se encontraban bajo

sedoanalgesia en las primeras 12 horas posteriores al procedimiento.
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Figura 1.

Diagrama de flujo de la seleccién de pacientes.

64 pacientes
Listado entregado por sistema de la
informacion del HUN

4 pacientes descartados

o | 2 les realizaron gastrostomia por técnica abierta
12 1a primera gastrostomia fue realizada antes de
la fecha del estudio

h 4
60 pacientes

8 pacientes excluidos
Se encontraban bajo sedoanalgesia en las
primeras 12 horas posterior al procedimiento

\ 4

A 4

52 pacientes incluidos

La poblacién estudiada estuvo conformada por 52 pacientes pediatricos con diagnostico
de PC o RND / DI que se sometieron a gastrostomia endoscépica percutanea entre 2018 y 2022
en el Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo (HUN) de Neiva. De la poblacion
estudiada, la gastrostomia endoscopica percutanea fue realizada por el servicio de
gastroenterologia pediatrica en 45 pacientes y por el servicio de cirugia pediatrica en 7
pacientes.

Respecto a los pacientes incluidos se encontrd que los afios en los que mas se realizo
gastrostomia endoscépica percutanea en el HUN fueron los afios 2019 y 2021 y los afios en los

gue menos se realizd el procedimiento fue el 2018 y el 2020 (Figura 2).

Figura 2.
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Distribucién por afios de los pacientes incluidos en el estudio.

14 14
10
7 7 I

2018 2019 2020 2021 2022
Afios en que fue realizado el procedimiento

Numero de pacientes

Previo a los andlisis de los datos recolectados, se evalud la normalidad de la Gnica
variable cuantitativa disponible, el tiempo de estancia hospitalaria. La hip6tesis de normalidad no
pudo ser confirmada, por lo que se emplearon estadisticas no paramétricas para los analisis

correspondientes.

11.1. Caracteristicas Sociodemogréficas

De la muestra total, el 57,7% (n=30) correspondié a hombres. En cuanto a la distribucién
por edad, la mayoria de estos menores se encontraba en el rango de 0 a 5 afios (primera infancia),
representando el 55,8% del total. La mayor parte pertenecia a estratos socioeconomicos bajos (1

y 2) abarcando el 59,6% de la muestra, lo cual es congruente con las caracteristicas de la



poblacion atendida en el Hospital Universitario de Neiva. De manera similar, un 61,5% de los
menores incluidos se clasificaron con riesgo social por el area de trabajo social al momento del
ingreso al hospital, lo cual demuestra que los pacientes pediatricos con patologias neuroldgicas

complejas estan expuestos a una mayor vulnerabilidad que el resto de la poblacidn pediétrica.

Tabla 5.
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Caracteristicas sociodemograficas de los menores que conformaron la muestra del

estudio.
Variable Categoria F %
Mujer 22 42,3
Sexo
Hombre 30 57,7
0 a 5 afios (primera infancia) 29 55,8
Edad al ingreso 6 a 11 afios (infancia) 17 32,7
12 a 17 afios (adolescencia) 6 11,5
1: Bajo-bajo 9 17,3
2: Bajo 22 42,3
Estrato 3: Medio-bajo 14 26,9
4: Medio 6 11,5
5: Medio-alto 1 1,9
Sin riesgo 20 38,5
Clasificacion de riesgo social
Con riesgo 32 61,5
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11.2. Caracteristicas Clinicas

De los menores incluidos en el estudio el 42,3% (22 pacientes) tenian diagndéstico de PC,
todos con clasificacion de la funcién motora gruesa (GMFCS) en nivel V/V.

En cuanto al diagnostico de discapacidad neuroldgica no incluida la parélisis cerebral
donde incluimos los pacientes con RND / DI, corresponden al 57,6 % (30 pacientes), dentro de
las causas de discapacidad neuroldgica no incluida la paralisis cerebral que se consideraron
dentro de la investigacion, el trastorno del desarrollo neuronal o cerebral fue la causa mas
frecuente, presente en el 50% (n=15) de los casos, seguido por las cromosomopatias o sospechas
de estas, que representaron el 30% (n=9). Otros diagndsticos, como afecciones
neurodegenerativas, postraumaticas y otras, tuvieron una menor frecuencia, sumando el 20%
(n=6).

En relacion con el estado nutricional, se dividio a los pacientes segln si tenia 0 no
diagnostico de PC, ya que los pacientes con esta condicion cuentan con tablas nutricionales
especiales para ellos, tablas que son segun su nivel de funcion motora del GMFCS. De los
pacientes que tenian diagnostico de paralisis cerebral se encontr6 que el 50% (n=11) presentaron
desnutricion, mientras que el 40,9% (n=9) tenian un estado nutricional normal.

Por su parte, entre los menores sin PC es decir los pacientes con RND / DI se les valord
su estado nutricional segun las tablas nutricionales para poblacion sana de la OMS, por lo cual se
dividieron a su vez en menores y mayore de 5 afios. Para los pacientes con edad menor a 5 afos
los resultados mas relevantes fueron la desnutricion moderada y severa que se presentd en el
50% (n=8 desnutricion severa n= 2 desnutricidbn moderada) y el estado nutricién adecuado en el

30 % (n=6); para los mayores de 5 afios por su parte los hallazgos més relevantes fueron
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delgadez en un 60% (n= 6) y esta nutricional adecuado en un 20% (n=2). En la tabla 6 se

presentan las caracteristicas clinicas de relevantes del total de la poblacion.

Tabla 6.

Caracteristicas clinicas de los menores que conformaron la muestra del estudio.

Variable Categoria Frecuencia Porcentaje
No 30 57,69
Diagnostico de parélisis cerebral
Si 22 42,31
Cromosomopatia o
9 30,00
sospecha
Trastorno del desarrollo
Diagndstico de patologia neurolégica 15 50,00
neural/cerebral
no incluida la paralisis cerebral
Postraumética 1 3,33
Neurodegenerativa 2 6,66
Otro 3 10,00
Normal
9 40,9
(IMC/E p10 — p90)
Estado nutricional en menores con Riesgo de desnutricion
2 9,1
paralisis cerebral (IMC/E p10 — p5)
Desnutricion
11 50,0
(IMC/E menor de p5)
Normal
6 30,0
(P/T entre -1y +1DE)
Estado nutricional en menores sin
Riesgo de desnutricion
paralisis cerebral: menores de 5 afios 3 15,0
(P/T entre -1y -2 DE)
Desnutricion moderada
2 10,0

(P/T entre -2 y -3 DE)
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Variable Categoria Frecuencia Porcentaje
Desnutricién severa
8 40,0
(P/T < -3 DE)
Riesgo de sobrepeso
1 5,0
(P/T entre +2 y +3 DE)
Normal
2 20,0
(IMC/E entre +1 y -1DE)
Estado nutricional en menores sin Riesgo de delgadez
2 20,0
parélisis cerebral: 5 afios 0 mas (IMC/E entre -1y -2DE)
Delgadez
6 60,0

(IMC/E< 2 DE)

Otra variable que se estudio, ya que se consideraba podia influir en como exhibe o

manifiesta el dolor el paciente en el posoperatorio, es el hecho de que el paciente por su

condicion clinica tomara de manera previa al procedimiento (ya fuera de manera cronica o

formulada durante la estancia hospitalaria) medicacion analgésica, sedantes, neuromoduladores o

medicamentos que por su mecanismo de accion pueden modificar la percepcion del dolor. Segun

esto se encontrd que la mayoria de los menores (67,3%) no recibian medicamentos analgésicos,

sedantes o neuromoduladores previo al procedimiento. En el grupo de otros se incluyen

benzodiacepinas y relajantes musculares (Figura 3).

Figura 3.
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Medicién analgésica, sedantes, neuromoduladores que recibian los pacientes

previos al procedimiento.

40

35(67,3%)

30

Frecuencia

7(13,5%)
5(9.6%)
3 (5.8%)

1 (1.9%) 1(1,9%)
0 |
Ninguno Acetaminofén Amitriptilina Opioides Clonidina Otros

Tipo de analgésico, sedante o neuromodulador

Durante la estancia hospitalaria el 73,1% (n=38) de los pacientes recibi6 valoracion y
acompafamiento por parte de trabajo social y el 82,7% (n=43) recibié manejo por terapia fisica.
Estas valoraciones se considera que son indispensables para realizar un manejo integral de los
pacientes pediatricos hospitalizados, pero en especial de los pacientes con necesidad medicas

complejas, como lo son las pacientes de nuestra poblacién estudiada.
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11.3. Mediciones 24 horas antes del procedimiento quirdrgico

Los pacientes con discapacidad neurologica, en especial los que presentan algun tipo de
discapacidad motora, como lo son los pacientes con PC, presentan con cierta frecuencia dolor
por su condicion clinica de base. Por lo anterior una de nuestras variables a evaluar era si 24
horas antes del procedimiento estos pacientes recibian una valoracion del dolor o si recibian
algun analgésico. Encontrando que solo el 30,7% de los pacientes recibieron valoracion de
presencia de dolor 24 horas antes del procedimiento, de los cuales el 11,5 % tenian algun grado
de dolor y para ellos los analgésicos mas formulados fueron los AINES/acetaminofén (Figura 4 y
Figura 5). Lo que evidencia que, aunque se sabe que los pacientes con algun tipo de discapacidad
motora pueden presentar dolor, lastimosamente este no se les evalla de manera rutinaria en sus

visitas al hospital.
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Figura 4.
Valoracion del dolor en las 24 horas previas a la realizacion de la gastrostomia

endoscopica percutanea.

Evaluacion del dolor 24 horas antes de procedimiento

= No se evaluo el dolor
= Se evaluo dolor y no tenian dolor

= Se evalio dolor y tenian algin grado
dolor
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Figura 5.
Medicamento usado para control del dolor en las 24 horas previas a la

realizacion de la gastrostomia endoscopica percutanea.

Otros

Analgésico formulado

AINES / Acetamunofen

Optads furtes _

[=]

1 2 3
Frecuencia (N° de pacientes )

11.4. Mediciones posteriores al procedimiento quirudrgico

Dado que los recursos de personal y monitorizacion no son iguales en todos los servicios,
se evalud si la unidad de internacién a la que iban los pacientes podia influir en el manejo del
dolor posterior a la GEP. Se encontré que 37 de los menores fueron a la unidad de
hospitalizacion pediatrica, 8 a la unidad de cuidados intensivos pediatricos/neonatal y 7 al
servicio de observacion/urgencias pediatria, sin encontrar diferencias entre el manejo del dolor
segun el servicio de internacion, lo que resalta el compromiso del personal asistencia con sus

pacientes.



78

En la evaluacion del dolor durante las primeras 24 horas posteriores a la GEP, se observé
que al 50% de la poblacion (n=26) se les evalud la presencia o ausencia de dolor en la historia
clinica médica o de enfermeria. Entre quienes fueron evaluados, 12 presentaron dolor leve, 11
experimentaron dolor moderado / severo y 3 pacientes no presentaron dolor (Figura 6). En el otro
50% de la poblacion no se hallaron registros en sus historias clinicas que indicaran si el paciente

experimento o no dolor en el posoperatorio.

Figura 6.
Evaluacion del dolor en las primeras 24 horas posteriores a la gastrostomia

endoscopica percutanea y nivel de dolor para quienes se les evalud el dolor.

Evaluacion del dolor en las primeras 24 horas posteriores al
procedimiento

Nivel del dolor

7 (27%)

4(15,3%) m Dolor seveo
® Dolor moderado

No se evalio dolor
50%

Dolor leve

Sin dolor

12 (46,2%)

3 (11,5%)

Frecuencia (N° de pacientes )

Se evaluaron variables como si el personal tratante del paciente (registros médicos y de
enfermeria) habia documentado la presencia de irritabilidad o espasticidad en las 24 horas

posteriores al procedimiento, dado que se considera que tanto la espasticidad como la
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irritabilidad pueden ser equivalentes de dolor en este tipo de pacientes. Sobre la espasticidad se
encontrd que la presentaron 17 pacientes (33 %) (Figura 7), y respecto a la irritabilidad, la

presentaron 25 pacientes (48,0%) (Figura 8).

Figura 7.
Evaluacidn de la presencia de espasticidad en las primeras 24 horas posteriores a la

gastrostomia endoscopica percutanea.

Espasticidad

= Se presento = No se presento = No se registro presencia
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Figura 8.
Evaluacion de la presencia de irritabilidad en las primeras 24 horas posteriores a la

gastrostomia endoscopica percutanea.

Irritabilidad

13,4%
n=7

48,2%

38,4% =25

n=20

Se presento No se presento No se registro presencia

Se encontro que el 94% de los pacientes recibié analgésicos, independientemente de si se
les habia o no evaluado el dolor, el grupo de analgésico mas usados fueron los
AINES/acetaminofén (Figura 9). De los pacientes que recibieron analgésico el 81,63% de los
pacientes recibid el analgésico segln un horario fijo, y al 73,45 % se les administré durante 1 a 3
dias. Solo al 28,57% de los pacientes tratados con analgésicos se le evaluo la eficacia al
tratamiento analgésico administrado. Y solo en 8,16% de los pacientes se reportaron efectos
adversos por la administracion de analgésicos: 2 con estrefiimiento y 2 con somnolencia (Tabla

7).



Figura 9.
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Uso de analgeésicos en las primeras 12 horas posteriores a la realizacion de la

gastrostomia endoscopica percutanea.

40

35

Frecuencia (N° de pacientes )
—_ —_ (s~} (28] w
(= w [=1 wh (=

wh

Tabla 7.

procedimiento

37 (71,2%)

3(5.8%
i ==
Ninguno AINES / Acefaminofén Tramadol

Analgésico formulado

Analgésico usado en las primeras 12 horas posteriores al

10 (19,2%)

Opiode fuerte

Valoracién de la frecuencia, la duracion y respuesta al manejo analgésico usado.

Variable Categoria Frecuencia Porcentaje
No lo recibid 2 4,09
Frecuencia de administracion del
Segun dolor 7 14,28
analgésico
Por horario 40 81,63
Oaldia 10 20,40
Duracién del manejo analgésico
1la2dias 12 24,48
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Variable Categoria Frecuencia Porcentaje
2 a 3 dias 24 48,97
4 0 més dias 3 6,15
No 35 71,43
Valoracion de la respuesta analgésica
Si 14 28,57
Ninguno 45 91,84
Efectos adversos adjudicados al uso del
Somnolencia 2 4,08
analgésico
Estrefiimiento 2 4,08

Aplicando la lista de chequeo que se elabord con el fin de evaluar el nivel de

cumplimiento del protocolo basado en la escala analgésica actualizada de la OMS (seccion de

instrumentos — Tabla 2), se encontrd que el 26,9% (n=14) recibidé un manejo aceptable del dolor

y el 32.7% (n=17) recibié un manejo deficiente del dolor, ambos grupos considerados como

manejo subdptimo, lo que indica que menos de la mitad de la poblacion (40,4%) recibié un

manejo Optimo del dolor posterior a la realizacion de la GEP (Figura 10).
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Figura 10.
Manejo del dolor de acuerdo con la lista de chequeo elaborada con el fin de elevar el
nivel de cumplimiento del protocolo basado en la escala analgésica actualizada de la
OMS, en los pacientes pediatricos que fueron sometidos a gastrostomia endoscopica

percutéanea. Suboptimo incluye aceptables y deficiente.

Evaluacion del manejo del dolor

Ademas, se observaron diferencias significativas en el manejo del dolor segun la
valoracion realizada por cuidados paliativos pediatricos (con una magnitud del efecto alta para
una 'V de Cramér = 0,7757). Entre los pacientes que no fueron valorados por especialistas en
cuidados paliativos pediatricos, el 93,1% recibié un manejo suboptimo del dolor, en contraste
con solo un 17,4 % de los pacientes valorados por dicha especialidad. Por otro lado, el 82,6% de
los pacientes valorados por cuidados paliativos pediatricos alcanzé un manejo 6ptimo del dolor,
mientras que esta proporcion fue de apenas el 6,9% en aquellos que no recibieron dicha

valoracion (Tabla 8).



Tabla 8.

Manejo del dolor en funcién de la valoracion por cuidados paliativos pediatricos

Manejo del Dolor

84

Valoracién cuidados paliativos Suboptimo F Optimo  Total V de
p*
pediatricos (%) F (%0) F (%0) Cramér
27 (93,1%) 2(69) 29 0,000 0,7757
No
(100)
4 (17,4%) 19 23
Si

(82,6)  (100)

* p para la prueba Chi cuadrado o test de Fisher
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11.5. Desenlaces en los menores a quienes se les realizé gastrostomia endoscépica

percutanea

Respecto a los desenlaces de los pacientes incluidos, se encontr6 que en el 88,5% (n=46)
se inicio la alimentacion por la sonda de gastrostomia en las primeras 24 horas posteriores a la
intervencion, lo que se considera un tiempo adecuado para el inicio.

En cuanto a los desenlaces adversos posteriores al procedimiento quirdrgico, la mayoria
de los menores no presentd complicaciones significativas. Los eventos adversos mas frecuentes
fueron la infeccion del sitio quirurgico, reportada en 5 (9,6%) de los pacientes, seguida del
sangrado constante en la ostomia y la dehiscencia de la herida. La filtracion de alimentacion por
la gastrostomia, el retiro accidental del dispositivo de gastrostomia y otras complicaciones fueron
los menos comunes (Figura 11). Estos resultados sugieren que, aungue la frecuencia de
complicaciones fue baja, la infeccion del sitio quirdrgico destaca como el desenlace adverso mas

frecuente Yy relevante para tener en cuenta.
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Figura 11.

Desenlaces adversos posterior a la gastrostomia endoscopica percutanea, presentado

por frecuencia del evento

Infeccion del Sitio Quirtrgico

Dehiscencia de la ostomia

Sangrado constante por la ostomia

® Neumoperitoneo
m Sindrome de Buried Bumper

Desenlaces adversos

Otros

Filtracion de alimentacion por la gastrostomia

Retiro accidental del dispositivo de gastrostomia

1 2 3 4 5

Frecuencia (N° de veces que se presento el evento)

Dentro del analisis se encontr6 que 4 pacientes que recibieron manejo éptimo del dolor
presentaron 4 eventos adversos (cada uno un evento). Asimismo 5 pacientes que recibieron un
manejo subdptimo del dolor presentaron 8 eventos adversos (3 paciente un evento, un paciente 2
eventos y un paciente 4 eventos). Si bien se buscaba evaluar diferencias significativas en la
incidencia de estas complicaciones segun la adecuacion del manejo del dolor postquirdrgico, el
bajo nimero de casos reportados en tan solo 9 pacientes impide realizar dicha comparacion.

Se evaluo si existia alguna asociacion entre el manejo adecuado o no del dolor en los
pacientes que tuvieron infecciones en el sitio quirdrgico. De los cinco menores que presentaron

infeccion en el sitio quirdrgico, tres habian recibido un manejo éptimo del dolor, lo que permitié
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concluir que no se encontro asociacion significativa entre estas variables (Chi2 = 0,8981; p =
0,638; V de Cramér = 0,1314). Dado que solo se presentaron 5 eventos no se logro el tamafio de
muestra minimo para realizar la regresion logistica propuesta.

En cuanto al tiempo de estancia hospitalaria, se encontraron diferencias estadisticamente
significativas de acuerdo con la adecuacion del manejo del dolor postquirdrgico (U de Mann-
Whitney= 1378; z=2,871; p= 0,0041), en donde los menores con manejo subdptimo tuvieron
una mediana de 5 dias de estancia hospitalaria (RIQ= 4 — 7), mientras que los que tuvieron un
manejo 6ptimo tuvieron una mediana de estancia hospitalaria de 4 dias (R1Q= 3-4), ver figura

12.

Figura 12.
Distribucién de los dias de estancia hospitalaria de acuerdo con el manejo del dolor

en los pacientes a los que se les realizd gastrostomia endoscopica percutanea. (p <

0,05)
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Se realiz6 una regresion Lasso para identificar los factores mas relevantes asociados con
el tiempo de estancia hospitalaria en pacientes pediatricos sometidos a gastrostomia endoscopica
percutanea. Este método de regresion fue seleccionado debido a su capacidad para realizar
seleccion de variables y reducir el riesgo de sobreajuste mediante penalizacion. Inicialmente, el
modelo incluyd las variables manejo del dolor, espasticidad, irritabilidad, y el tiempo para el
inicio de la alimentacion luego del procedimiento; sin embargo, se eliminé la variable
espasticidad dado que no mostrd una relacién significativa con la estancia hospitalaria.

El modelo final explicé el 25.5% de la variabilidad en el tiempo de estancia hospitalaria
(R? =0,255) y tuvo un error cuadratico medio (MSE) de 9,63 dias, lo que indica una precision
moderada en las predicciones. Los resultados mostraron que un manejo del dolor éptimo se
asocia con una reduccién promedio de 3,02 dias en la estancia hospitalaria (IC 95%:
—5,14,—-0,90), siendo una relacion estadisticamente significativa (p < 0,05). Asimismo, se
encontrd que la presencia de irritabilidad incrementd la estancia hospitalaria en 2,31 dias en
promedio (IC 95%: 0,20, 4,42), lo que también resulté significativo (p < 0,05).

En conclusidn, el andlisis destaca que un manejo adecuado del dolor y la ausencia de
irritabilidad son factores clave para reducir la estancia hospitalaria. Si bien el modelo seleccioné
las variables més relevantes, el nivel moderado de explicacion (R?=0,255) sugiere que otros
factores, no considerados en el analisis, podrian influir significativamente en la estancia
hospitalaria, lo que justifica la necesidad de estudios adicionales para explorar estas relaciones.

Finalmente, se pretendia evaluar si existian diferencias en el nivel de dolor evaluado
posterior al procedimiento quirdrgico segun el manejo del dolor proporcionado a los pacientes.

Sin embargo, entre los 29 menores que no recibieron valoracion por cuidados paliativos
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pediatricos, en el 92% no se midio el dolor posterior al procedimiento. En contraste, en aquellos
que si recibieron atencion por cuidados paliativos pediatricos, esta evaluacion no se realizé tan
solo en el 8% de estos (2 menores). De esta forma, tan solo 27 menores tuvieron evaluacion

posterior al procedimiento por lo que estas diferencias no pudieron ser calculadas.
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12. Discusion

Este es el primer estudio observacional realizado en la region que busco evaluar si el
diagnostico y manejo adecuado del dolor mejoraba los desenlaces de los pacientes pediatricos
con trastorno de la deglucién y patologia neuroldgica que fueron llevados a gastrostomia
endoscopica percutanea. Esto debido a que la evaluacion y el manejo del dolor se consideran
practicas médicas adecuadas y éticamente correctas y como lo manifiesta la OMS impedir el
acceso al alivio del dolor es incurrir en una falta médica grave (28).

En este estudio, identificamos que cuando se realiza un manejo 6ptimo del dolor se logra
una reduccion estadisticamente significativa (p < 0,05) en promedio de 3,02 dias en la estancia
hospitalaria (IC 95%: —5,14,—0,90). También encontramos que la presencia de irritabilidad
incremento la estancia hospitalaria en 2,31 dias en promedio (p < 0,05; IC 95%: 0,20, 4,42), lo
cual tiene un alto impacto no solo para los costos de los servicios de salud al disminuir los dias
es estancia, si no que tiene un alto impacto social para los pacientes con alguna patologia
neuroldgica y sus familias.

Referente a si el diagnostico y manejo adecuado del dolor se asociada con una menor
presentacion de complicaciones como lo son retiro accidental del dispositivo de gastrostomia,
filtracion de alimentacion por la gastrostomia, sangrado constante por la ostomia, dehiscencia de
la ostomia, neumoperitoneo o el sindrome de Buried Bumper no se encontr6 una asociacion
estadisticamente significativa (p = 0,638; V de Cramér = 0,1314), y dado que la incidencia de
los eventos fue tan baja y solo se presentaron 5 pacientes, no se logro el tamafio de muestra

minimo para realizar la regresion logistica propuesta en la metodologia
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Segun los hallazgos encontrado podemos concluir que se hace indispensable empezar a
crear mayor conciencia en el personal de salud sobre el manejo del dolor postquirdrgico en
pacientes con enfermedad neuroldgica, asi como la creacion de protocolos de una adecuada
evaluacion y manejo del dolor en dicha poblacion pediatrica esto con el fin de mejorar la
atencion de salud de los pacientes, asi como de mejorar la experiencia de los cuidadores durante
la estancia hospitaliza dado que son ellos una parte sumamente importante para la atencion de los
pacientes, pues son ellos quienes mas conocen a sus hijos y quienes nos pueden informar sobre
los cambios comportamentales que nos indiquen dolor, adicional al involucrarlos en el proceso
de toma de decision para el manejo, se mejora la experiencia de la atencion y la percepcion que
tienen los cuidadores sobre el servicio de salud, tal como lo demostro estudio de Ghotane et al.,
donde evidenciaron que la escucha continua de los padres de los pacientes atendidos en un
servicio de hospitalizacion para pacientes con condiciones de complejidad médica mejora la
calidad de la atencién médica y la aceptacion de las recomendaciones y planes de alta, ademas de
ayudar a forjar relaciones solidas con los padres para que se sientan escuchados y apoyados (62).

La literatura existente en la actualidad, evidencia que muchos pacientes pediatricos con
discapacidades neuroldgicas severas experimentan dolor significativo, que en muchas
oportunidades es subestimado, mal diagnosticado y por ende mal manejado por el personal de
salud. Warlow y Hain discuten el concepto de "Total Pain" donde describen que el 90% de los
nifios con discapacidad neuroldgica severa experimentan dolor recurrente durante la infancia,
adicionalmente la evaluacion del dolor en discapacidad neuroldgica severa es extremadamente
dificil y es por esto por lo que se estima que solo el 50 % de quienes presentan dolor persistente
reciben analgesia (21). Este hallazgo es relevante para nuestra investigacion, ya que en nuestra

poblacidn se observo solo el 30,7% de los pacientes recibieron valoracién de presencia de dolor
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24 horas antes del procedimiento y peor aun solo el 50% de los pacientes tuvo registro de
valoracion del dolor en las primeras 24 horas posteriores a la gastrostomia endoscopica
percutanea.

Vejzovic et al. en su estudio realizado pacientes pediatricos hospitalizados en centros
médicos de paises europeos, encontrando que el 87% de los nifios hospitalizados reportaron
dolor durante la estancia hospitalaria, lo que indica que a pesar de los avancen en el manejo del
dolor en pediatria aun persisten deficiencias en la atencion adecuada (52), deficiencia que es aun
mas marcada en los pacientes con condiciones neuroldgicas especiales (21).

La revision de Gai et al. proporcionar un enfoque clinico préactico para el manejo del
dolor agudo en la poblacién pediatrica hospitalizada, enfatizando en la importancia del
conocimiento de la escalera analgésica de la OMS para el diagndstico oportuno y manejo
adecuado del dolor, asi como enfatiza en la creacion de servicios de dolor agudo, con la
participacion de un equipo multidisciplinario, también enfatiza la necesidad de guias practicas
para el manejo agudo del dolor en nifios, sugiriendo que la educacion y formacién continua del
personal sanitario son esenciales para mejorar las practicas actuales (63).

En nuestro estudio se observo una diferencias significativas (magnitud del efecto alta, con
V de Cramér = 0,7757) en el manejo del dolor segun la valoracion realizada por cuidados
paliativos pediatricos en comparacion a quienes no la recibieron encontrando el 93,1% de los
pacientes que no recibid la valoracidn por cuidados paliativo pediatrico recibié un manejo
suboptimo del dolor, en contraste con solo un 17,4 % de los pacientes valorados por dicha
especialidad, evidenciando asi la importancia de la creacion de los equipos multidisciplinarios

para el manejo de dolor y la importancia de la educacién al personal de salud.
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En la revision de la literatura realizada por Sierra et al. identificaron que los pacientes con
PC que no tiene capacidad de verbalizar del dolor es indispensable la utilizacién de un
instrumento observacional que permita evaluar el nivel del dolor posquirtrgico de cualquier
causa, como lo es la escala FLACC- R la cual cuenta con validacion cientifica, también
consideran que es importante dar una mayor relevancia clinica al informe del dolor
posquirurgico que realicen los padres, asi como buscar comportamientos especiales en el
paciente como irritabilidad, espasticidad, agresividad o autolesiones que se presente después de
los procedimiento quirargicos y puedan ser equivalentes del dolor (64). En nuestro estudio se
encontrd que solamente al 50% de los pacientes en las primeras 24 horas postoperatorias se les
realizé una evaluacion del dolor y se les realiz6 una clasificacion del nivel del dolor, adicional
encontramos que el 32.69% de los pacientes se les registro espasticidad y al 48,08% se les
registrd irritabilidad, lo cual es concordante con el hecho de que los pacientes con
neuroirritabilidad por su patologia neurolégica de base pueden tener estos sintomas como
equivalentes de dolor.

Debemos considerar las limitaciones de nuestra investigacion. Una limitacion es que la
muestra se limit6 a un solo centro de referencia, lo que puede afectar la generalizacién de
nuestros hallazgos a otras poblaciones. Otra limitante adicional es que debido a la falta de una
escala de valoracion o lista de chequeo confiable y validada en la literatura que nos permitiera
determinar si el manejo del dolor habia sido 6ptimo o sub6ptimo, nos vimos en la obligacién de
crear una lista propia (Tabla 2) para evaluar el manejo del dolor. Aunque esta lista se
fundamentd en el cumplimiento del protocolo basado en la escala analgésica actualizada de la
OMS, al ser creada por nosotros, no contamos con una lista de chequeo comparativa para

determinar su exacta confiabilidad. Consideramos que es fundamental la realizacion de futuros
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estudios donde se incluyan multiples centros para validar nuestros hallazgos, asi como realizar
validacion de la lista de chequeo propuesta o implementar otras escalas o listados.

La investigacion de Taylor et al. sobre las experiencias de los cuidadores al alimentar a
nifios con paralisis cerebral resalta que se trata de una experiencia dificil para los cuidadores, con
un alta la carga emocional y fisica (65) lo que a su vez puede influir en la percepcion del dolor
por parte de los padres y por ende de su manejo. Es por esto por lo que se considera cada vez
mas indispensable que los trabajadores de la salud consideren no solo al paciente, sino también a
su entorno familiar en el proceso de evaluacion y tratamiento del dolor, como lo evidencia la
revision realizada por Norris et al. donde se plantea una serie de intervenciones desde diferentes
campos para generar un enfoque holistico en la atencion de los pacientes pediatricos (6), enfoque
que debemos realizar con mayor perseverancia en los pacientes con condiciones de discapacidad
neuroldgica. Es por esto por lo que consideramos indispensable la creacion de protocolos y la
capacitacion al personal de salud en como involucrar al padre en el cuidado de su hijo y la toma
de decisiones de los manejos médicos (55).

El ensayo controlado aleatorizado de Greig et al, deja evidenciado como el manejo
multimodal del dolor posoperatorio en pacientes pediatricos con PC sometidos a reconstruccion
de cadera, mejora los resultados y disminuye los requerimientos de medicamentos opioides
durante la hospitalizacion, asi como disminuye las puntuaciones del dolor posoperatorio (66). Es
de resaltar que hasta la fecha no hay estudios como el nuestro que evallen el manejo del dolor
posoperatorio en GET, dado que la mayoria de los estudios de dolor posoperatorio en estas
poblaciones se enfocan en el manejo del dolor de procedimientos ortopédicos, por lo cual con

nuestro estudio estamos generando conocimiento valioso para la comunidad cientifica que
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adicional va a mejorar las condiciones de la atencion de los pacientes y sus familiares al lograr
disminuir los dias de estancia hospitalaria.

Futuras investigaciones deberian explorar la efectividad de los protocolos de manejo del
dolor en los pacientes pediatricos en nuestra region, asi como explorar diferentes intervenciones
para el manejo del dolor en la poblacion pediatrica y el impacto que estas intervenciones tiene

para los pacientes y sus familias.
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13. Conclusion

La adecuada evaluacion y manejo del dolor en pacientes pediatricos con trastornos de la
deglucion y patologias neurologicas que son llevados a gastrostomia endoscépica percutanea es
fundamental para mejorar su calidad de vida de los pacientes, pero también fundamental para
mejorar la calidad de vida de sus familias, adicional debe ser objetivo principal tanto de médicos
como enfermeras en la atencién diaria de estos pacientes.

Este estudio pone de manifiesto la alarmante realidad de que en muchas oportunidades no
realizamos una adecuada valoracion del dolor en los pacientes con algun tipo de discapacidad
neuroldgica, incluso después de ser llevados a procedimiento médicos que pueden implicar algin
grado de dolor, lo cual lleva a aumento de dias de estancia hospitalaria y mayor deterioro en su
bienestar general y familiar.

Esta investigacion aporta informacion sobre las caracteristicas de la poblacion atendida
en un hospital de referencia del sur de Colombia que presenta patologia neuroldgica y trastorno
de la deglucién. Se observa que la mayoria de los nifios sometidos a GEP tienen entre 6 y 11
afios y, en su mayoria, pertenecen a sectores con bajos recursos econémicos y ademas tiene un
alto riesgo social.

Solo al 50 % de la poblacion se les evalu6 el dolor después de la GEP, lo que evidencia
una valoracion insuficiente del dolor posoperatorio. Esto implica que no se esta realizando el
manejo adecuado del dolor propuesto por la OMS, lo cual trae consecuencias negativas en la
calidad de la atencién en salud de los pacientes pediatricos.

Encontramos que los pacientes que son valorados por una especialidad como cuidados

paliativos pediatrico tiene una mayor probabilidad de recibir un manejo éptico por del dolor, por
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lo cual es crucial que los profesionales de la salud adoptemos un enfoque proactivo y
humanistico en el manejo del dolor, permitiendo valoraciones multidisciplinarias para integrar de
manera optima las perspectivas de pediatras, gastroenterdlogos pediatras, cirujanos pediatras,
neurologos pediatras, anestesiologos y en especial las perspectivas y huevos conocimientos que
nos pueden brindar los especialistas en cuidados paliativos pediatricos.

La capacitacion constante tanto de medicos como enfermeras y la implementacion de
protocolos institucionales, son esenciales para garantizar que cada paciente reciba la mejor
atencion en cada una de sus visitas y que sus cuidadores sientas que los nifios no solo estan
recibiendo la atencion que merece, si no la mejor atencion que requiere centrada en sus
necesidades individuales.

El manejo del dolor debe ser una prioridad en la atencion en salud y en algunas
oportunidad el uso de ciertos farmacos se limita por la posibilidad de que estos generen efectos
indeseados en los pacientes, sin embargo, en esta investigacién queda demostrado que la
incidencia de eventos adversos es tan baja, que no deberian ser un motivo para no dar manejo
analgésico a los pacientes y mucho menos con la gran variedad de farmacos analgésicos que
actuan sobre diferentes vias con los gque contamos hoy en dia.

No podemos dar una conclusion sobre si el diagnostico y manejo adecuado del dolor se
asocia o no con la frecuencia de eventos adversos presentados o especificamente si se asociado
con mayor o menor numero de la infeccion del sitio quirdrgico, esto debido a que no registraron
suficientes complicaciones que nos permitan dar conclusion valida.

Para finalizar queremos resaltar que este estudio no solo contribuye al conocimiento ya
existente, sino que también nos sirve como un llamado urgente a la realizacion de planes de

mejora, para brindar cada dia una mejor atencion a nuestros pacientes con discapacidad
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neuroldgica. Es vital transformar la forma en que abordamos el dolor en los pacientes pediatricos
y en especial aquellos con discapacidad neuroldgicas, priorizando la experiencia del paciente y
los cuidadores, al hacerlo, no solo mejoraremos los resultados clinicos o disminuimos los costos
de atencion, sino que también enaltecemos la dignidad de cada nifio al manejarles
adecuadamente el dolor. La atencion al dolor es un derecho universal, y es nuestra
responsabilidad como personal de salud asegurarnos de que cada paciente reciba un manejo
adecuado y que estas medidas de manejo del dolor se implementen en cada rincon de la atencién

médica pediatrica.
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Anexo A.

Cronograma de la investigacion (fases de investigacion)
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Actividad

2023

2024

2025

Revision de la literatura y

Planteamiento del problema.

Ene -

Mar

Definicion de las variables.

Abr —

Jun

Realizacion del anteproyecto

Jul -

Sep

Aprobacion del comité de ética

para la recoleccion de datos

Oct -

Nov

Recoleccion de datos

Dic

Ene -

Ago

Anélisis de los datos.

Sep -

Dic

Interpretacion de resultados

Ene —

May

Redaccién y presentacion del

informe final

Jun -

Jul




