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Humanismo en Pediatria: Impacto
emocional y social en la familia de un

nino hospitalizado

Humanism in Pediatrics: Emotional and
Social Impact on the Family of a Hospitalized

Child.

Dentro de la estrategia de atencién médica o
quirdrgica de un paciente hospitalizado es muy
importante que los médicos estén al pendiente
de las condiciones en que se encuentran los
padres, los hermanos y otros familiares del nifio
que estan atendiendo.

Es evidente que todos sufren angustia, miedo,
dolor emocional, pero también puede ocurrir
abandono, descuido y con frecuencia violencia
familiar, e incluso, alguna modalidad de mal-
trato infantil con los menores que se quedan en
casa. Independiente del cuidado extremo que se
debe tener con un nifa o nino hospitalizado, es
necesario incrementa la calidez y humanismo
que se le puede brindar a la familia.

El Instituto Nacional de Pediatria (INP) es un
centro hospitalario de 3er. nivel de atencién
médica que recibe y atiende pacientes que cur-
san con enfermedades graves o muy graves, que
requieren un mayor tiempo de hospitalizacionyy,
por ende, en términos generales, su estancia hos-
pitalaria va a superar los tiempos administrativos
esperados. Ello trae como consecuencia que

los familiares, en especial los que provienen de
entidades federativas fuera de la CDMX, tengan
que adaptarse a los cambios en roles, horarios
y actividades de la familia.

Habitualmente es la madre quien se queda
al cuidado de menor enfermo vy el resto de la
familia se queda en su lugar de origen, gene-
randose cierto grado de abandono, situacion
que afecta a la pareja (habitualmente al padre);
esta situacion genera angustia, depresion, an-
siedad y en ocasiones discusiones familiares
por decisiones médicas, manejo de gastos o
distribucién de responsabilidades, lo que pue-
de generar violencia fisica y/o emocional, todo
ello, y lo prolongado de la ausencia, puede
dar origen a la separacion o el divorcio de
los padres. Finalmente, por la larga estancia
hospitalaria, la falta de descanso adecuado,
el estrés y ansiedad, el sentimiento de culpa,
miedo y angustia por el temor a complicacio-
nes, secuelas, o incluso la pérdida del menor,
se puede presentar en alguno de los padres,
habitualmente en la madre, el fenémeno de
fatiga del cuidador.
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Por otro lado, lo que ocurre con los hermanos
que se quedan en el hogar son la falta de vi-
gilancia fisica, la diminucion del afecto y el
desarrollo, en algunos de ellos, de algiin grado
de abandono, tristeza, enojo, inseguridad o con-
ductas regresivas, como por ejemplo: desercion
escolar, rebeldia y eventualmente, consumo de
drogas. En algunos casos puede ocurrir alguna
modalidad de maltrato infantil, primordialmente
abuso psicoldgico o negligencia. Como conse-
cuencia de lo anterior, y la falta de atencién del
nifio o la nifa, estos pueden presentar ansiedad,
depresién y en casos extremos, pensamiento o
intento suicida.

Considerando el aspecto econémico, el
médico debe tener presente el costo de la
hospitalizacién, los gastos indirectos como
son el transporte diario al hospital, el hospe-
daje (si es de provincia), los alimentos dentro
y fuera de la casa, el cuidado y la atencién
de los otros hijos. Ademas, considerar el
endeudamiento al recurrir a préstamos con
familiares o amigos, uso de tarjetas de crédito
o la venta de bienes para cubrir los costos.
Asi mismo, se debe tener presente la pérdida

2025; 46 (6)

de ingresos cuando uno o ambos progenitores
faltan al trabajo, pues estan acompafiando al
menor enfermo.

Ante este panorama, es muy importante que el
médico invierta unos minutos en la atencién de
la familia de su paciente para enterarse de como
estd la dinamica familiar, el aspecto emocional
da cada miembro y la condicién econémica de
la familia. De esta manera, el médico puede
solicitar apoyo de otros profesionales de la sa-
lud, por ejemplo: Trabajo Social, Salud Mental,
Escolaridad, del Area Juridica. Este accionar da
calidad y calidez en la atencién médica, situa-
cién que los padres nunca olvidaran.

En resumen: la hospitalizacién de un menor des-
estabiliza la economia, modifica la vida social
y familiar y carga emocionalmente a todos los
miembros, lo cual requiere tanto apoyo médico
como psicolégico y social.

Dr. Arturo Loredo Abdala
Decano Fundador del Instituto
Nacional de Pediatria
cainm_inp@hotmail.com

https://doi.org/10.18233/apm.v46i6.3280
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Impacto de las extracciones de sangre
en neonatos en una unidad de cuidados
intensivos: evaluacion de la relacion
con transfusiones de concentrado
eritrocitario

Impact of blood collections in neonates

in a intensive care unit: Evaluation of the
Relationship with Erythrocyte Concentrate
Transfusions.

Daniela Lopez Reyes?, Horacio Silva Ramirez?, Moisés Noé Gerardo del Hoyo?, Mario
Enrique Renddn Macias?, Hugo Aburto Monzalvo*, Jareth Lassard Rosenthal®, Olatz
Martinez Ruiz®

Resumen

INTRODUCCION: La transfusién de concentrados eritrocitarios (CE) en neonatos de
UCIN es frecuente. Sin embargo, una indicacién escasamente evaluada es la pérdida
de volumen sanguineo derivada de las frecuentes extracciones para andlisis.
OBJETIVO: Analizar el volumen de sangre extraido debido a la toma de muestras,
considerando la diferencia segtn la edad gestacional y su relacion con el tiempo hasta
la primera transfusién. Ademads, investigar la relacion temporal entre la primera trans-
fusion y la extraccion del 10% del volumen sanguineo circulante calculado (VSCC),
especialmente en neonatos prematuros, buscando entender cudndo estas intervenciones
son mas necesarias y beneficiosas.

MATERIALES Y METODOS: Se llevé a cabo un estudio de cohortes retrospectivo en
neonatos de UCIN desde el ingreso hasta la primera transfusion o el egreso sin trans-
fusion. Se recopilaron muestras de hemoglobina sérica al ingreso, pre-transfusional (si
aplicaba) y post-transfusion o al egreso. Se registraron voltimenes de sangre extraidos
diariamente, calculando el porcentaje del VSCC alcanzado hasta el 100%, y se deter-
mind el dia de la primera transfusién o egreso.

RESULTADO: Se realiz6 un seguimiento de 324 neonatos. Un 34% (N=110) experi-
ment6 extracciones >10% del VSCC (todos los RNPE, 56.2% pretérmino, 18.2% pre-
términos tardios y el 10.8% de término). De estos, 84 de 110 recibieron transfusiones
en las siguientes 72 horas; los 26 restantes no fueron transfundidos.
CONCLUSIONES: La extraccion de sangre para andlisis puede condicionar una pérdida
importante de VSCC, especialmente en neonatos prematuros. Estrategias de muestreo
eficientes pueden prevenirlo, destacando la importancia de vigilancia y sustitucion
temprana para mejorar la atencién neonatal.

PALABRAS CLAVE: Hemoderivados, transfusion neonatal, anemia neonatal, flebotomia,
extracciones de laboratorio.

Abstract

INTRODUCTION: The transfusion of erythrocyte concentrates (EC) in neonates from

NICU is frequent. However, a scarcely evaluated indication is the blood volume loss
derived from frequent extractions for analysis.

www.actapediatrica.org.mx
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OBJECTIVE: To analyze the volume of blood extracted due to sample collection,
considering the difference according to gestational age and its relationship with the
time until the first transfusion. Additionally, the temporal relationship between the first
transfusion and the extraction of 10% of the CCBV (Calculated circulating blood vol-
ume) was investigated, especially in premature neonates, aiming to understand when
these interventions are most necessary and beneficial.

MATERIALS AND METHODS: A retrospective cohort study was conducted on neonates
from NICU from admission until the first transfusion or discharge without transfusion.
Samples of serum hemoglobin were collected at admission, pre-transfusion (if appli-
cable), and post-transfusion or at discharge. Volumes of blood extracted were recorded
daily, calculating the percentage of CCBV reached up to 100%, and the day of the first
transfusion or discharge was determined.

RESULTS: A total of 324 neonates were followed up. 34% (N=110) experienced
extractions >10% of the CCBV (all RNPE, 56.2% preterm, 18.2% late preterm, and
10.8% term). Of these, 84 out of 110 received transfusions within the next 72 hours;
the remaining 26 were not transfused.

CONCLUSIONS: Blood extraction for analysis can lead to significant CCBV loss, espe-
cially in premature neonates. Efficient sampling strategies can prevent this, highlighting
the importance of monitoring and early replacement to improve neonatal care.

KEYWORDS: Hemoderivative, neonatal transfusion, neonatal anemia, phlebotomy,
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laboratory extractions.

INTRODUCCION

La transfusion de componentes sanguineos es
un procedimiento médico habitual en el area
de neonatologia'. En particular, la transfusién
de glébulos rojos suele indicarse para prevenir
o revertir la anemia y la hipoxia tisular asocia-
da con una reduccion de la disponibilidad de
oxigeno?. Estudios previos han estimado que
aproximadamente entre el 15 y el 20% de los
recién nacidos admitidos en la UCIN (Unidad
de Cuidados Intensivos Neonatales) reciben al
menos una transfusién durante su internamien-
to®. Esta frecuencia es mayor en los neonatos
prematuros extremos (RNPE) y en los de peso
extremadamente bajo al nacer (EBPN), con fre-
cuencias de entre el 75% y el 90%*°.

Las directrices para las transfusiones de globulos
rojos tienen en cuenta varios factores, incluidos

los niveles de Hb, el nivel de hematocrito (HTC),
la edad gestacional al nacer, la edad posnatal
en el momento de la transfusién y la condicion
clinica del bebé (centrdndose en el grado de
insuficiencia respiratoria) 2 7.

Por lo anterior, existen principalmente tres situa-
ciones clinicas en las que esta indicada la terapia
transfusional: 1. Para mantener o restaurar un
volumen adecuado de sangre circulante. 2. Para
mantener y restaurar la capacidad de transporte
de oxigeno de la sangre. 3. Para reponer compo-
nentes especificos de la sangre, como proteinas
plasmaticas o elementos formados (globulos ro-
jos, plaquetas o leucocitos) cuyo déficit produce
manifestaciones clinicas®.

Las Guias de Practica Clinica de Transfusion

para recién nacidos que se utilizan en México no
difieren significativamente de otras guias que se
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reportan en la literatura® '°. El volumen de trans-
fusion de hematies en neonatos varia entre 5-20
mL/kg, pero la evidencia es también limitada con
respecto al volumen éptimo'". En pacientes con
inestabilidad hemodinamica se sugiere adminis-
trar volimenes menores a 10 mL/kg administrados
en 1 a 2 horas®. Volimenes superiores a 20 mL/
kg pueden incrementar el riesgo de sobrecarga
de volumen en pacientes sin sangrado'. En au-
sencia de hemorragia o hemélisis, una unidad de
concentrado eritrocitario eleva la concentracién
media de Hb en 1 g/dL, y el Hten un 3% ©.

Los neonatos ingresados en la UCIN pueden
requerir extracciones de entre 5 a 6 ml por dia
para la realizacion de estudios de laboratorio.
Por lo tanto, muchas transfusiones de glébulos
rojos neonatales se realizan para reemplazar
dicha pérdida causada por la toma de muestras
sanguineas recurrentes'. Si recordamos que el
volumen sanguineo de los recién nacidos es de
aproximadamente 80 ml/kg en RNT y 90 ml/
kg en RNPT (recién nacido prematuro), esto
significa una extraccion diaria del 2 al 2.5% de
la volemia de un RNT de 3 kg y entre un 5.5 a
un 6.6% de la volemia de un RNPT de 1 kg'.

Obladen y cols' reportaron que en RNPE, no
es infrecuente que requieran extracciones de
hasta el 10% de su volemia cada dia. Incluso
en los laboratorios de las unidades neonatales,
donde utilizan micrométodos con minimos vo-
[Gmenes de sangre, las pérdidas acumulativas
por obtencién de muestras, con frecuencia son
muy grandes'®.

Smith menciona que la transfusion para reponer
las pérdidas por flebotomia es la primera causa
de transfusiones de pequefios volimenes en
neonatos'’. Blanchette y cols'® reportan que la
mayoria de las transfusiones en prematuros me-
nores de 4 meses se hacen para reponer la sangre
extraida para examenes de laboratorio. Esto se
puede reducir evitando pruebas no esenciales,
utilizando tubos de muestra de bajo volumen,

INV

microtécnicas en el laboratorio y monitorizacién
no invasiva cuando sea posible™.

El propésito fundamental de nuestra investi-
gacion fue realizar andlisis del volumen de
sangre extraido en neonatos debido a la toma
de muestras y la diferencia del impacto segtn
la edad gestacional, en relacién con el tiempo
transcurrido hasta la primera transfusion.

Como segundo objetivo, se propuso investigar si
existe una relacion temporal entre el momento
de la primera transfusion y el momento en que
se alcanza la extraccion del 10% del volumen
circulante, con especial atencion en la nece-
sidad de transfusiones en un corto periodo de
tiempo sobre todo en pacientes prematuros. Este
enfoque nos permitié explorar la sincronizacion
adecuada de las transfusiones en relacién con
los eventos de extraccién de sangre, proporcio-
nando asi una perspectiva mas integral sobre
cuando estas intervenciones son mas pertinentes
y beneficiosas para la salud de los neonatos.

MATERIALES Y METODOS

Se llev6 a cabo un estudio de cohorte retros-
pectivo y observacional de los expedientes de
la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales
(UCIN) del Hospital Espanol de la Ciudad de Mé-
xico, desde diciembre de 2021 hasta octubre de
2023. Se excluyeron neonatos con diagnéstico
de coagulopatia, hemoglobinopatias, isoin-
munizacion, tratamiento con eritropoyetina y
cualquier tipo de hemorragia. De cada paciente
se obtuvo la edad gestacional en semanas segtin
la Fecha de Ultima Menstruacién de la madre, el
peso al nacer en gramos, el sexo y el diagnéstico
principal de ingreso. Ademas, se registré la con-
centracion de hemoglobina sérica al ingreso y al
egreso de la terapia, asi como antes y después
de los procedimientos de transfusion. Ambos
estudios se llevaron a cabo bajo los siguientes
criterios de inclusién: neonatos ingresados en
la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales
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del Hospital Espafiol de la Ciudad de México,
que contaran con expediente clinico completo,
sin antecedentes de coagulopatias, y que no
hubieran fallecido antes de su egreso de la UCIN.

Segln el peso al nacer, se calculé el volumen
circulante estimado, asumiendo una cantidad de
80 ml por kilogramo. Diariamente, el personal
de enfermeria registré el volumen en mililitros
de sangre extraida para estudios de laboratorio,
como parte de una practica habitual sistematica.
Ademads, se anotaron las punciones capilares
para la medicién de glucemia (estos volimenes
no se consideraron para el analisis). Con estos
datos, se calcul6 el porcentaje de sangre extraida
en relacion con el volumen circulante calculado
(VSCCQ) utilizando la formula [(volumen extrai-
do - volumen calculado) / volumen calculado]
*100. Se determind el dia en que ese volumen
alcanzé el 100%, asi como el porcentaje extrai-
do hasta la primera transfusion o el egreso del
menor si no fue indicada.

Andlisis estadistico:

Los datos fueron analizados por grupos segtin la
edad gestacional (a término, de 37 semanas o
mas; pretérmino tardio, de 34 a 36.6 semanas;
pretérmino moderado, de 28.1 a 33.6 semanas;
y pretérmino extremo, < 28.1 semanas). Las va-
riables cualitativas se resumieron en frecuencias
simples y relativas en porcentaje, mientras que
para las variables cuantitativas se utilizaron me-
dias con sus desviaciones tipicas o medianas y
cuartiles 1y 3, segln la distribucion determinada
por la prueba de Shapiro-Wilk. Las diferencias se
evaluaron mediante la prueba de Chi-cuadrado
para variables cualitativas y el andlisis de va-
rianza de una via o la prueba de Kruskal-Wallis
segun la distribucién de los datos. Se realizaron
pruebas post-hoc con el estadistico de Tukey.
Todos los andlisis se llevaron a cabo conside-
rando una significancia estadistica ajustada de
Bonferroni de p < 0.01. Se utilizé el paquete
estadistico SPSS version 24.

2025; 46 (6)

RESULTADOS

Un total de 324 neonatos fueron ingresados
a nuestra unidad de terapia intensiva. El 20%
(N=65) fueron a término, el 38.8% (N=126)
fueron pretérmino tardio, el 37.3% fueron pre-
término y el 3.7% fueron pretérmino extremo.
En todos los grupos predominaron los pacien-
tes masculinos. Como era de esperar, en los
neonatos mas prematuros el peso fue menor vy,
por lo tanto, el volumen sanguineo circulante
calculado (VSCC) también fue menor. Sin em-
bargo, solo el grupo de neonatos pretérmino
extremo mostr6 un nivel de hemoglobina sérica
al ingreso inferior a 16 mg/dL, con una media de
13.9 +/- 2 g/dL, lo que represent6 una diferencia
estadisticamente significativa (p<0.001), segln
se muestra en la cuadro 1.

Durante la estancia, a todos los neonatos se les
extrajo alglin volumen de sangre para estudios
de laboratorio; sin embargo, en el 34% (N=110),
el volumen sanguineo extraido fue mayor que
el volumen circulante calculado. Esta situacion
ocurri6 en el 100% de los neonatos pretérmino
extremo, en poco mas de la mitad de los neo-
natos pretérmino (68 de 121; 56.2%), en 23 de
126 neonatos pretérmino tardio (18.2%) y en 7
de 65 neonatos a término (10.8%) (Figura 1).

De los 110 pacientes en quienes se extrajo sangre
en volimenes mayores a los calculados en su
circulacioén, el 76.4% (84/110) fueron transfun-
didos al menos en una ocasién. Por otro lado,
ninguno de los 214 neonatos (66%) en quienes
se extrajo volimenes de sangre menores al cir-
culante calculado fueron transfundidos.

En los pacientes transfundidos (N=84), el tiempo
en dias para alcanzar el VSCC fue mas corto en
los neonatos pretérmino extremo y en pocos
neonatos a término, en general, antes de las 72
horas; a diferencia de los neonatos pretérmino
moderado y pretérmino tardio, donde esto ocu-
rrié en promedio a los 6.5 0 13 dias del ingreso a
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Cuadro 1. Caracteristicas de los neonatos al ingreso

L. Pretérmino
A término Tardio
(37 -42) (34 - 36)
N = 65
Sexo; N (%)
Masculino 36 (55.4) 66 (52.4
Femenino 29 (44.6) 60 (47.6
Peso en Kg
Media (DT) 2.86 (0.4) 2.11 (0.4)
Hb ingreso mg/dL
Media (DT) 16.9 (2.4) 16.6 (1.9)
Volumen circulante mL.
Media (DT) 227.8 (40) 169 (31)

INVP

Pretérmino Pretérmino
Moderado extremo
(28-33) (<28)
N =121 N =12
71 (58.7) 7 (58.3) 180 (55.6)
50 (41.3 5 (41.7) 144 (44.4) 0.74
1.57 (0.38) 0.88 (0.27) 2.01 (0.6) <0.001
16.5 (1.7) 13.9 (2.6) * 16.5 (2.0) <0.001
126 (31) 70.7 (21.9) 161.2 (52) <0.001

N= ndmero. DT = desviacién tipica. Hb Hemoglobina, + Prueba Chi cuadrada o Andlisis de varianza un factor segtin el caso.
* Grupo diferente a los demds (JHSD Tukey). Para el peso y volimenes circulantes todos son diferentes entre ellos.
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Figura 1. “Porcentaje de volumen extraido de sangre
a la transfusion o egreso de la UCIN segin el volu-
men circulante calculado por el peso del neonato
segln grupo de edad gestacional”. Grupo de término
46.3% +/- 32, pretérmino tardio 58% +/- 35, pre-
término 114% +/- 64 y pretérmino extremo 145%
+/- 61 mL, ANOVA F=45.7, gl 3320 P <0.001, post
Hoc Tukey = grupo de término contra pretérmino
tardio p>0.05, grupos pretérmino contra pretérmino
extremos p>0.05; grupos pretérmino moderado y
pretérmino tardio contra pretérmino-tardio y de tér-
mino p<0.0001.

la terapia neonatal. En estos neonatos, el tiempo
hasta la transfusion fue casi inmediato, con ex-
cepcion de los pretérminos, donde se difiri6 en
promedio cinco dias (cuadro 2).

Por otro lado, en los 26 neonatos en los que se
extrajo mas sangre de la calculada en su VSCC,
se observé que se demoré mas dias en alcanzar
dicho volumen, generalmente después de una
semana hasta en tres semanas (cuadro 3) des-
pués del ingreso a la UCIN. La excepcién fue
un solo neonato a término con solo tres dias de
vida. Ninguno de ellos fue pretérmino extremo.
Es importante destacar que estos pacientes mos-
traron niveles altos de hemoglobina al ingreso a
la terapia, y aunque no recibieron transfusiones,
sus niveles de hemoglobina al egreso se encon-
traron dentro de los valores normales.

Finalmente, de los 214 neonatos en quienes
no se extrajo mas del VSCC y no requirieron
transfusion, la proporcién segin grupos fue mas
comdun en los neonatos a término, seguidos de
los prematuros tardios y los prematuros. Todos
mostraron niveles normales de hemoglobina al
ingreso a la terapia y a su egreso, aunque estos
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Cuadro 2. “Evolucién de pacientes transfundidos con paquete globular con extraccion de mas del volumen sanguineo cir-

culante calculado”. (N=84)

Dias de vida cuando
se llego a extraer el

Transfundidos volumen circulante
teodrico
Med (Q1-Q3)

Pretérmino extremo N = 12

(100%) 3@2-5)
Pretérmino moderado

N =52 (42.9%) 6.5 @-11)
Pretérmino tardio N = 14

(11.1%) 1347°21)
A término N = 6 (9.2%) 4 (3-4)
Kruskal-Wallis valor de p <0.001

Dias de vida a la ‘ Hemoglobina al Hemogloblr):j\ pre-
¥ ingreso a la UCIN transfusion
transfusion
Med (Q1-Q3) mg/dL mg/dL
Med (Q1-Q3 Med (Q1-Q3)
3 (2-7) 14.9 (11.9-16.4) 10.7 (8-11.4)
11.5 (8-19.5) 16.2 (15.4-17.6) 10.2 (9.5-11.0)
10 (4-19) 14.8 (13.5-17.2) 10.7(10.4-11.5)
5(3-5) 15 (12.9-17.9) 9.2 (9.1-9.2)
<0.001 0.04 0.09

Cuadro 3. Evolucién de pacientes no transfundidos con paquete globular con extraccién de mas del volumen circulante

calculado”. (N=26)

Dias de vida cuando
se llego a extraer el

No transfundidos volumen circulante
tedrico
Med (Q1-Q3)
Pretérmino N = 16 (13.2%) 15 (9.5-24)
Pretérmino tardio N = 9 (7.1%) 10 (6-12)
A término N = 1 (1.5%) 3
Kruskal-Wallis valor de p 0.04

descendieron, se mantuvieron dentro de los
rangos normales. La duracion de la estancia fue
mayor en proporcion directa con la condicién
de prematuridad (cuadro 4).

DISCUSION

La frecuencia de transfusiones indicadas por
alcanzar mas del 100% del volumen circulante
calculado (VSCC) en nuestra cohorte de neona-
tos extremos, aunque mas alta en comparacién
con estudios previos del 75 al 90% contra 100%
en nuestro paciente*’, tradujo su vulnerabilidad
alaanemiay la necesidad de realizar estrategias
preventivas o de intervencién inmediata. En
particular, cuando los niveles de hemoglobina
son ya bajos al momento de ingresar a la UCIN,

Hemoglobina Hemoglobina

Dias de estancia

Med (Q1-Q3) Med (Q1-Q3)
17.2 (16.1-19) 37.5 (32-42) 12.6 (11.6-13.4)
17 (16.1-18.5) 19 (13.5-23.5) 13 (12.3-14.6)
16.5 11 14
0.31 <0.001 <0.001

tal como sucedié con nuestros pacientes. In-
vestigaciones previas han sugerido ordenar el
cordén umbilical como una medida preventiva
efectiva en la prevencién de la anemia de estos
neonatos muy prematuros?. En particular, en
nuestra unidad, esta accién no es practicada por
todo el personal médico.

Por otro lado, dado que las extracciones de
sangre son frecuentes e inevitables en la UCIN,
otras estrategias son esenciales, como el uso
de volimenes minimos y la monitorizacién
no invasiva. Ademas, la colaboracion entre el
personal clinico y el personal de laboratorio
en las decisiones de estudios y periodicidad
puede ser crucial para implementar cambios
efectivos en las practicas de extraccion. Dichas

https://doi.org/10.18233/apm.v46i6.3023
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Cuadro 4. Evolucién de pacientes no transfundidos con paquete globular con extraccién de menor volumen circulante

calculado (N=214)

Grupos mg/dL
NS5 a0 162017
e
N 55 (920 171 22
ANOVA 1 factor gl 2,211 valor de p 0.06

préacticas requieren de protocolos consensuados
y validados en estudios futuros. Actualmente, las
decisiones estan principalmente asociadas a las
condiciones clinicas inmediatas de los neonatos.
Sin embargo, en condiciones no criticas, los
estudios programados y escalonados podrian
ser una estrategia fiable.

El segundo objetivo de este estudio fue revisar
los momentos adecuados para realizar una
transfusion relacionada a la pérdida de sangre
por extraccion. En el caso de los neonatos pre-
maturos extremos, la indicacién fue evidente
cuando alcanzaron al menos el 10% del VSCC.
En ellos, el procedimiento se llevé a cabo en
las primeras 72 horas posteriores a la extraccion
del 10% del VSSC, pero se puede acortar si la
decision puede ser fijada a un porcentaje menor
(por ejemplo, 90%) y segun las condiciones del
neonato. Es importante destacar que existen
posibles inconvenientes asociados con la transfu-
sién, como la carga de volumen, especialmente
cuando el volumen circulante se ha estado
estabilizando por pérdidas mas espaciadas y no
por hipovolemia®. Los riesgos, aunque cada vez
mas bajos de inmunizacién e infeccion asociada
a las transfusiones, adn deben ser considerados
en estos neonatos, en quienes la posibilidad de
mas de una transfusién es posible'® 2" 22,

Este estudio presenta algunas limitaciones, como
su naturaleza monocéntrica y retrospectiva, lo

Hemoglobina ingreso

Dias de estancia UCIN G

mg/dL
27.7 (9) 13.4 (2.1)
14.9 (8) 14.8 (2.1)
9 (6) 15.5 (2.1)
<0.001 <0.001

que implica un riesgo de sesgo vy dificulta la
generalizacion de los resultados a diferentes po-
blaciones y entornos clinicos. Ademds, al ser un
diseno observacional, se centra en asociaciones
y no establece causalidad entre la extraccién de
sangre y la necesidad de transfusion.

Una posible direccion para futuras investiga-
ciones podria incluir estudios prospectivos
y multicéntricos que aborden la variabilidad
en las practicas de extraccién de sangre en
diferentes unidades de cuidados intensivos neo-
natales (UCIN). Estos estudios podrian analizar
detalladamente las estrategias de prevencién
implementadas en cada centro, identificando
aquellas que son mas efectivas para reducir
la pérdida de volumen circulante y, por ende,
la necesidad de transfusiones. Asimismo, la
inclusion de un grupo de control sin extraccio-
nes excesivas permitiria una comparaciéon mas
robusta. Estos enfoques podrian contribuir sig-
nificativamente a mejorar las practicas clinicas
y la atencién neonatal.

Este estudio presenta notables fortalezas que
ofrecen potenciales implicaciones practicas para
la mejora de la atencién neonatal. En primer
lugar, al abordar de manera especifica la rela-
cién entre la extraccion de sangre para analisis
de laboratorio y la necesidad de transfusién
en neonatos, el estudio destaca una cuestion
crucial en el manejo clinico de esta poblacion
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vulnerable. El disefo retrospectivo y observa-
cional permite una recopilacién eficiente de
datos, proporcionando una vision detallada de
las practicas clinicas habituales en la unidad
de cuidados intensivos neonatales (UCIN).
Ademas, la inclusion de una muestra sustancial
de 324 neonatos mejora la representatividad y
generalizacion de los resultados, fortaleciendo
la validez externa del estudio. La identificacion
de momentos especificos, como alcanzar el
10% del volumen circulante calculado, agrega
profundidad al analisis y puede orientar las
decisiones clinicas. Estos hallazgos no solo en-
riquecen la comprensién actual sobre la relacion
entre extraccién de sangre y transfusiones en
neonatos, sino que también sugieren posibles
estrategias de intervencion y prevencion que
podrian ser implementadas para mejorar la
atencién neonatal en el futuro.

CONCLUSIONES

El estudio revela que la extracciéon de sangre
para analisis de laboratorio en neonatos, espe-
cialmente en los prematuros extremos, puede
resultar en una pérdida significativa del VSCC.
Aunque la implementacién de técnicas de mues-
treo eficientes con volimenes minimos puede
ser una medida preventiva, es esencial destacar
la necesidad de una vigilancia constante y la
sustitucion temprana para evitar complicaciones,
especialmente la anemia.

La frecuencia de transfusiones de CE relaciona-
das con la extraccion que supera el 100% del
VSCC resalta la importancia de una toma de
decisiones cuidadosa y una evaluacion indivi-
dualizada, considerando la edad gestacional y
el riesgo de anemia.

En conclusion, este estudio resalta la necesidad
imperativa de revisar y mejorar las practicas
vinculadas a las extracciones sanguineas, con-
siderando el empleo de técnicas innovadoras
para reducir las pérdidas de volumen sanguineo,

2025; 46 (6)

fomentando practicas clinicas mas eficientes y
seguras en la atencién neonatal.
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Effects of a Mindfulness- and Compassion-
Based Intercare Program on Stress Levels
in Parents of NICU Children: A Quasi-
Experimental Study.
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Resumen

OBJETIVO: Evaluar los efectos del programa de intercuidado basado en mindfulness
y compasién (IBAP) en el nivel de estrés en padres de nifios hospitalizados en Unidad
de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN).

METODOLOGIA: estudio cuasiexperimental, de cohortes de padres/madres, de bebés
hospitalizados en UCIN, que presentaran estrés parental (EP), segtin la Escala de Estrés
Parental en UCIN. Se realizé medicién del EP y asignacion secuencial a dos grupos
(31 participantes en cada grupo), uno intervenido con el IBAP durante ocho semanas
en modalidad virtual y un grupo control. Los datos fueron analizados en el software
STATA, mediante el célculo de proporciones, promedios, pruebas t y analisis de Cova-
rianza, con Intervalos de confianza del 95% (IC95%) y valores de probabilidades (p).
RESULTADOS: El nivel de EP, basal fue similar en los dos grupos, 3,53 (IC95% 3,36-
3,70) en intervenidos y 3,51 (1IC95% 3,37-3,66) el grupo control. En la medicién final
se hallé que el EP en intervenidos era de 2,25 (IC95% 2,02-2,49) en contraste con
3,73 (3,53-3,93) del grupo control, para una diferencia entre grupos del EP de 1,48
(IC95% 1,20-1,77). El analisis de covarianza mostré que las diferencias se conservan,
aun controlando los resultados por edad, sexo y EP inicial. Ademas, que el 64% del
cambio en el EP estaba explicado por la intervencién con mindfulness (R2 corregido
=63,96%, p<0.001).

CONCLUSION: El programa de intercuidado basado en mindfulness y compasién
mostr6é una disminucion significativa del nivel de EP, se recomienda implementarlo
como parte del manejo integral en UCIN.

PALABRAS CLAVE: Atencion plena, Estrés Psicolégico, Unidades de Cuidado Intensivo
Neonatal, Padres.

Abstract

OBJECTIVE: To evaluate the effects of a mindfulness- and compassion-based intercare
program (MBIP) on stress levels in parents of infants hospitalized in the Neonatal In-
tensive Care Unit (NICU).

METHODOLOGY: This was a quasi-experimental cohort study of parents of infants
hospitalized in the NICU who presented parental stress (PS), according to the NICU
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Parenting Stress Scale. PS was measured and participants were sequentially assigned
to two groups (31 participants in each group): one group receiving the MBIP for eight
weeks in virtual mode and the other a control group. Data were analyzed using STATA
software, calculating proportions, means, t-tests, and analysis of covariance, with 95%
confidence intervals and probability values (p).

RESULTS: The baseline PE level was similar between the two groups: 3.53 (95% Cl
3.36-3.70) in the intervention group and 3.51 (95% Cl 3.37-3.66) in the control group.
At the final measurement, the PE level in the intervention group was 2.25 (95% Cl
2.02-2.49), compared to 3.73 (3.53-3.93) in the control group, for a between-group
difference in PE of 1.48 (95% Cl 1.20-1.77). Analysis of covariance showed that the
differences persisted even after controlling for age, sex, and initial PE. Furthermore,
64% of the change in PE was explained by the mindfulness intervention (corrected R2
=63.96%, p< 0.001).

CONCLUSION: The mindfulness- and compassion-based intercare program showed
a significant decrease in PE levels; its implementation is recommended as part of
comprehensive NICU management.

KEYWORDS: Mindfulness, Psychological Stress, Neonatal Intensive Care Units, Parents.
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INTRODUCCION

El estrés parental (EP) se define como la respuesta
de los padres ante las demandas y amenazas que
representa tener un hijo hospitalizado. Este tipo
de estrés genera en los progenitores, una serie de
cambios fisiolégicos y psicoldgicos, asi como di-
versas emociones como inseguridad, frustracion,
miedo, incertidumbre o culpa, acompanadas de
la sensacion de exclusion del cuidado del hijo.
Ademds, cuando se trata de un recién nacido,
chocan los efectos del estrés con las expectativas
que se tenian frente al nacimiento'?3. Entre las
implicaciones que enfrentan los padres, estan:
la interrupcién del contacto padres-hijos y la
afectacion en el vinculo y el apego en estas
diadas*, factores que pueden conllevar a una
crianza deficiente y a influir en la salud mental
de padres e hijos*®.

Previamente se ha reportado una prevalencia
hasta del 62% de EP en progenitores de bebés

hospitalizados en Unidades de Cuidados Inten-
sivos Neonatales (UCIN) 3. El EP representa un
reto considerable para el personal de salud que
brinda cuidado en estos servicios, dado el impac-
to que puede generar a corto y a largo plazo”?,
no solo en la salud fisica y mental de los padres,
sino también en la evolucion clinica del neonato,
con mayores niveles de EP en asociacion con
falta de entendimiento y relacion con personal
de salud tratante 3.

Si bien, se han implementado estrategias psico-
educativas para promover el afrontamiento o de
relajacion para disminuir el EP en progenitores,
su efectividad es limitada o no es sostenido en el
tiempo. Otras estrategias que han mostrado efec-
tividad en el afrontamiento del estrés, reduccion
de ansiedad y otros problemas de salud son las
intervenciones basadas en mindfulness (IBM)%1°.

Mindfulness o atencién plena se define como
la capacidad de llevar la atencién al momento
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presente, donde se presta atencién a las expe-
riencias cognitivas, emocionales vy fisicas del
presente sin juzgar, contiene ademas principios y
valores "2, Compasion se define como “el deseo
de aliviar el sufrimiento, propio y de otros”'2.

Previamente, las IBM han mostrado resultados
positivos en la reduccion de los sintomas de
ansiedad, depresion y del nivel de estrés paren-
tal13141> ademas de la mejoria en el estado de
salud de los neonatos, en probable relacién con
la transferencia de emociones y del bienestar de
sus padres®!416.

A la fecha no hay estudios que evalden la efec-
tividad de IBAP para disminuir el EP en padres
y madres de neonatos hospitalizados en UCIN.
Previamente se habia realizado en un estudio
piloto con cuidadores de nifos y nifias con
necesidades especiales y validado también en
poblacién de estudiantes de medicina y mé-
dicos'?°. También se encuentra validado el
programa de burnout (agotamiento)parental®.

El objetivo de este estudio fue evaluar la efec-
tividad de un programa basado en mindfulness
y compasion en la reduccién del nivel de EP
de padres y madres de nifios hospitalizados en
una UCIN.

METODOLOGIA

Se realiz6 un estudio cuasiexperimental de co-
hortes, prospectivo, longitudinal, con seleccion
secuencial de los participantes y asignacién
a dos grupos, uno de intervencién y uno de
control.

Poblacion: Padres y madres de neonatos hospi-
talizados en la UCIN en una clinica privada en
la ciudad de Bucaramanga, Colombia.

Muestra: Se calcul6 un tamano de muestra, en
Stata®74, teniendo en cuenta un nivel de signi-
ficancia estadistica del 95% y un poder del 80%

2025; 46 (6)

para detectar una diferencia de promedios de
0.5 puntos en la escala de estrés, para un total
de 62 participantes, 31 asignados al grupo de
intervencion y 31 para el grupo control.

Criterios de elegibilidad

Fueron invitados a participar a partir de un video
explicativo y de manera presencial, padres y ma-
dres de los nifios hospitalizados en la UCIN, de
una clinica privada, especializada en atencion
materno infantil, entre enero y abril del 2024.

Instrumento de medicidn

Para medir el EP, se aplicé el instrumento deno-
minado: “Escala de estrés parental: Unidad de
Cuidado Intensivo Neonatal (PSS: NICU)”, de-
sarrollada y autorizada para su uso por Margaret
Miles'”, cuenta con 26 items, medidos en escala
tipo Likert, con valores de uno' a cinco’, donde
uno corresponde a cero estrés, y cinco al nivel
maximo de estrés experimentado'’. Se aplic
para ambos grupos al inicio como medida basal,
a la mitad de la intervencidon (cuatro semanas
después del inicio) y al final de la intervencion
(ocho semanas). Esta escala esta validada a ni-
vel mundial y en diferentes idiomas incluido el
espafol, cuenta con validacién estadistica, asi
mismo muestra buena confiabilidad interna y
validez del constructo, basado en tres subesca-
las, la primera incluye imagenes y sonidos, es
decir, el ambiente fisico de la unidad. La segunda
se relaciona con la apariencia, tratamiento y
comportamiento del recién nacido, y la tercera
el rol parental, compuesto por 7 items, donde
se evalla la percepcion de las madres y padres
ante la pérdida del vinculo del binomio'” '8 1.

El instrumento consta de dos partes, en la pri-
mera se evallan tres categorias o subescalas

dividas asi:

- Imdgenes y sonidos la cual esta confor-
mada por cinco items, que evaltan el

https://doi.org/10.18233/apm.v46i6.3121
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estrés percibido por los padres ante el
ambiente fisico de la unidad.

- Apariencia, tratamiento y comporta-
miento del recién nacido, consta de 14
items que evaltan la forma en cémo se
comporta el recién nacido con relacion
al tratamiento.

- Rol parental conformada por 7 items,
que evalla la percepcion de las madres
y padres ante la pérdida del vinculo con
su recién nacido.

En la segunda parte se evalta el estrés general
de los padres.

Esta escala cuenta con 26 items, con respuestas
a partir de una escala tipo Likert de cinco puntos
donde uno (1) serd nada estresante y cinco (5)
el nivel méximo de estrés experimentado. Para
la aplicacion del instrumento se les pide a los
padres que califiquen el nivel de estrés de cada
item en una escala de 1 a 5, representada de la
siguiente manera:

1 = Nada estresante, la experiencia no le hizo
sentir molesto, tenso o ansioso.

2 = Un poco estresante.

3 = Moderadamente estresante.
4 = Muy estresante.

5 = Extremadamente estresante.

Si no ha experimentado alguno de los items,
marcaria NA "No Aplicable".

Dado que hay varios de los items evaluados que
no son experimentados por los padres, se toma
en cuenta el nivel general de estrés generado
por el entorno de la UCIN, en este caso todos
reciben una puntuacién en el item, y aquellos

INV

que no tienen la experiencia reciben un "1" que
indica que no experimentaron estrés.

Asi mismo se aplicé un cuestionario con varia-
bles demogréficas.

Criterios de inclusion y exclusion:

Se incluyeron en el estudio padres y madres de
neonatos hospitalizados en UCIN, con edad
igual o mayor a 18 afos, que por apreciacion
clinica tuvieran la capacidad cognitiva para
responder un cuestionario sobre datos sociode-
mograficos y un cuestionario con la escala de
estrés parental (EP). Quienes registraron niveles
de EP con puntaje igual o superior a 3.0, segln la
escala de estrés parental, punto de corte utilizado
en otros estudios, que tuvieran acceso a internet
y que dieron su consentimiento informado para
participar en este estudio, fueron incluidos. No
se consideraron criterios de exclusion.

Asignacion a la Intervencion

Los potenciales participantes, quienes cumplie-
ron los criterios de inclusion, fueron asignados,
en forma secuencial, por orden de ingreso al
estudio, a intervencion o control, asi, por ejem-
plo: el participante ndmero 1 le correspondi6
intervencion, al participante 2: control, el parti-
cipante 3: intervencion, y asi sucesivamente, esta
asignacion se dio asi de acuerdo a autorizacién
de comité de ética de clinica en mencién, al
no contar con permisos requeridos por ley para
ensayos clinicos.

Intervencion

Los participantes asignados a la intervencion,
fueron incluidos en el programa de intercuidado
basado en mindfulness y compasion (IBAP). El
programa consistié en ocho sesiones de en-
cuentros semanales, de dos horas de duracion
por encuentro, en modalidad virtual. Durante
las sesiones se explord, en primer lugar, la de-
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finicion y los alcances del mindfulness, seguido
de la manera como se practica el mindfulness,
cémo incorporarlo en el dia a dia, la manera de
ayudar a gestionar las emociones, a fortalecer las
relaciones y a optimizar el tiempo, para finalizar
con los médulos de compasién y autocompa-
sion que se derivan al acto del cuidado, tanto
de otras personas como del participante mismo,
tal como se describen los médulos en el cuadro
1 2. El horario para los encuentros virtuales fue

2025; 46 (6)

acordado previamente entre el instructor y los
participantes. La intervencion fue impartida por
un médico psiquiatra, capacitado en programas
de mindfulness como MBCT (Terapia Cognitiva
Basada en Mindfulness) y MBSR (Reduccién de
Estrés Basada en Mindfulness), experiencia de mas
de 10 afios en la realizacién del programa con
diferentes grupos, tanto en modalidad presencial
como virtual. El instructor ademas fue capacitado
durante 2 meses en el programa especifico IBAP.

Cuadro 1. Contenido de las ocho sesiones del programa de intercuidado basado en atencién plena

de sesion

Introduccion

Atencion plena vs automatismo
El cuerpo experiencia directa vs indirecta
Intencién de cuidado vs propésito

1 Atencién plena y piloto

2 Explorar la mente

El color de la experiencia

Aceptacion (M)
Necesidades humanas y emociones (M)
Gratitud y Recursos (M)

Compasién y autocompasion
Comunicacién compasiva (M)
Recursos de cuidado (M)

3

4 La Humanidad compartida
5 Aceptacion y Gratitud

6 Autocompasion

7 Compasion e Inter cuidado
8 Cultivar el presente

La mente que divaga, la percepcion y
creencias

Evaluacion de la experiencia y sus partes
(M)
Mente dispersa

Acercarse al malestar y aceptacion (M)
Necesidades y la humanidad compartida

Cuidado y compasién
Intercuidado

Resumen de informacién y modelo
Valores y principios (M)

El modelo de intercuidado
Reglas y recomendaciones

Presentaciones modelo

Meditacién de la uva pasa
Meditacion corporal
Momento de cuidado

Meditacion corporal
Ejercicio cognitivo
Meditacién sedente
Ejercicio de hébitos

Meditacién sedente
Diario agradable
Espacio de respiracion
Ejercicio de habitos
Meditacion en movimiento
Diario desagradable (M)
Escucha atenta
Ejercicio del error

Meditacion REAL (M)
Espacio de 3 pasos adicional (M)
Escucha reflejo
Ejercicio de recursos (M)
Meditacion de Gratitud (M)

Meditacion de autocompasion.
Escucha compasiva (M)
Diario de comunicacion (M)
Ejercicio de recursos (M)

Meditacion abierta
Comunicacion compasiva (M)
Diario de recursos (M)
Plan de Inter cuidado (M)
Meditacion Metta

Momento de cuidado y Metta
Revision grupal
Ejercicio Valores/principios (M)

Tomado de Villalén F. Mindfulness, compasion e Inter cuidado: El programa de Intercuidado basado en atencion Plena (IBAP). Pinelatinoame-

ricana 2023 (2): 103-114.
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A los participantes asignados al grupo control,
se les realizaron las actividades habituales,
establecidas en el protocolo de cuidado para
padres y madres con hijos hospitalizados en la
UCIN. Estas actividades realizadas por perso-
nal de salud de la unidad neonatal, se realizan
de forma diaria incluyen principalmente, la
educacion a los padres sobre los cuidados
basicos del recién nacido, la importancia de
la lactancia materna, las técnicas de lactan-
cia, los cuidados durante el primer bano, la
alimentacion, los signos y sintomas de alarma
y el momento de acudir a consulta médica,
todo ello a través de material educativo y de
comunicacion (folletos, videos).

Procesamiento, manejo y andlisis de los datos

Los cuestionarios fueron codificados y digitados
en una base de datos en Microsoft Excel” luego
exportadas al programa Stata®74 donde se lle-
v6 a cabo el andlisis. Inicialmente se realizé la
descripcion de los participantes. Las variables
medidas en escala de razén cuya distribucién
fue normal, se describen mediante promedios y
desviacion estandar; las que no se distribuyan
normalmente, se describen mediante las media-
nas y los rangos intercuartilicos. Las variables
medidas en escala ordinal y nominal se descri-
ben mediante proporciones y sus respectivos
intervalos de confianza del 95%.

Se realizaron los célculos del promedio de EP
por cada subcategoria y en total. Luego se llevo
a cabo la comparacion entre los dos grupos: in-
tervenidos y control, tanto en el promedio inicial
de EP, como el final y las diferencias junto con
sus intervalos de confianza del 95% (1C95%). Se
usaron las rutinas del programa Stata®14 para
efectuar la comparacién, se ejecuté un andlisis
de covarianza, multivariable, controlando los
efectos por la edad, el sexo de los participantes
y los resultados basales de EP en los dos grupos.
Se calcularon el R2 ajustado: 63,96. Estadistico
F p<0.001.

INV

Aspectos Eticos

Para la realizacion de esta investigacion se tuvie-
ron en cuenta los principios éticos consignados
en el Informe Belmont de 1974, la Declaracién
de Helsinki y las recomendaciones de Proteccion
de los Participantes en la Investigacién del Ins-
tituto Nacional de Salud de los Estados Unidos
(NIH por sus siglas en inglés). De igual forma,
se acogieron los lineamientos expuestos en la
Resolucién 008430 del Ministerio de Salud de
la Republica de Colombia. Previo al inicio del
estudio, el protocolo fue aprobado por el Comité
de Investigaciones de Medicina de la Universi-
dad de Santander (UDES), seglin Acta 017 del 11
de diciembre de 2023 y por el Comité de Etica
e Investigacién Cientifica de la Clinica San Luis,
los consentimientos informados fueron firmados
previo al inicio del estudio.

RESULTADOS

Se convocaron 84 padres/madres de nifios
hospitalizados en UCIN, de ellos 81 aceptaron
participar del estudio, para una proporcién de
rechazo del 3,5%. Una vez aplicada la escala de
estrés parental y el procedimiento de consenti-
miento informado, 66 participantes cumplieron
los criterios de inclusién y fueron admitidos en
el estudio. De ellos, 53 eran mujeres (80,3%) y
13 hombres (19,7%) y su edad estaba entre 18 y
43 afos, con promedio 30,2 anos y mediana de
31 afios. En la figura 1, se presenta el flujograma
de los participantes en el estudio.

Una vez realizada la asignacion de los parti-
cipantes a intervencién y control, cada grupo
quedd conformado por 33 participantes. En el
curso del estudio hubo dos pérdidas de cada
grupo, en tres de los casos por fallecimiento
del bebé y en una por fallas en la conectividad,
por lo tanto, para el andlisis quedaron 31 par-
ticipantes por cada grupo. Las caracteristicas
sociodemogréficas de los participantes se pre-
sentan en el cuadro 2. Cabe destacar que los
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Personas contactadas
84 padres/madres UCIN
San Luis

81 3
padres/madres padres/madres
Aceptaron No aceptaron

15 padres/madres Muestra
No cumplen 66
criterios de

inclusion

padres/madres

33 participantes 33 participantes

grupo expuesto grupo no
a IBAP expuesto a IBAP
2 pérdidas 2 pérdidas
— - Fallecimiento hijo(1) | | - Fallecimiento
- No conectividad (1) hijo(2)

Analizados grupo
— expuesto —
31 padres/madres

Analizados grupo
no expuesto
31 padres/madres

Figura 1. Flujograma de Participantes.
*IBAP: programa de intercuidado basado en mindful-
ness y compasion.

grupos fueron comparables, dado que no hubo
entre ellos diferencias estadisticamente significa-
tivas, como se puede deducir que los intervalos
de confianza del 95% (IC95%) en todo caso se
sobreponen.

El nivel de EP basal fue similar en los dos gru-
pos, 3,53 (IC95% 3,36-3,70) en intervenidos y
3,51 (IC95% 3,37-3,66) el grupo control. En la
medicién final se hallé que el EP en interveni-
dos erade 2,25 (IC95% 2,02-2,49) en contraste
con 3,73 (IC95% 3,53-3,93) del grupo control,
para una diferencia del EP entre grupos de 1,48
(IC95% 1,20-1,77), afavor del grupo expuesto al
programa IBAP. El nivel de estrés antes y después

2025; 46 (6)

de la intervencién en cada grupo, por cada uno
de las subescalas se muestra en el cuadro 3.

El anélisis de covarianza mostr6 que las diferen-
cias se conservan, aun controlando los resultados
por edad, sexo y EP inicial. Ademas, que el 64%
del cambio en el EP en el grupo de los interve-
nidos, estaba explicado por la intervencién con
mindfulness (R2 corregido = 63.96%, p<0.001).
El resumen de los principales hallazgos se mues-
tra en el cuadro 4.

Como probable sesgo que pudo haberse presen-
tado en relacién a la gravedad variable de los
neonatos y el efecto de IBAP en dichos papas, no
se tomd este item como variable y tampoco se
realizé ninguna medicion para evaluar el estado
de gravedad de cada uno de los neonatos; sin
embargo, las variables basales fueron homogé-
neas entre los dos grupos.

DISCUSION

El presente estudio muestra la efectividad del
programa de intercuidado basado en mindfulness
y compasion para disminuir, de manera signifi-
cativa, los niveles de EP en madres y padres de
bebés hospitalizados en una UCIN de una clinica
especializada en comparacién con tratamiento
habitual. Las diferencias de los puntajes de EP
post intervencion, entre los dos grupos, se man-
tuvieron, independientemente de otras variables,
como la medida basal de EP, la edad o el sexo
de los participantes.

Los resultados del presente estudio son consis-
tentes con estudios previos sobre la practica
del programa basado en mindfulness en UCIN
que reportaron resultados positivos como la
reduccién de sintomas de ansiedad, depresion
y nivel de EP', las madres reportaban como
mejoria en la produccién de leche materna;
sin embargo, esta variable no fue medida como
en otro estudio?, el estrés relacionado con
la UCIN, el suefo, el cuidado personal y las
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Cuadro 2. Caracteristicas Sociodemograficos de los participantes

Intervenido (n=31)
Variable

Control (n=31)

IC 95% IC 95%
Sexo:
Femenino 26(83,9) 66,3 - 94,5 24 (77,4) 58,9 -90,4
Masculino 5(16,1) 5,5-33,7 7 (22,6) 9,6 —41,1
Edad (ahos)
Rango 18-41 18-42
Promedio (DE) 30,21 (5,54) 25,7 - 34,7 30,51 (7) 26,1 -35,3
Mediana 30 27,5-34,5 32 27,5-36,5
Estado civil
Soltero 2 (6,5) 1,9-21,4 4(12,9) 3,6-29,8
Casado 11 (35,5) 19,2 - 54,6 9(29,0) 14,2 — 48,1
Union libre 18 (58,0) 39,0-75,8 18 (58,1) 39,1-75,5
Grado escolaridad
Primaria 0 ———- 3(9,7) 2,01 -25,8
Bachillerato 10 (32,3) 16,7 - 51,4 13 (41,9) 24,5 - 60,7
Tecnologia 9 (29,0) 14,2 - 48,0 7 (22,6) 9,6 —41,1
Pregrado 7 (22,6) 9,6 —41,1 2 (6,5) 1,8-21,4
Posgrado 5(16,1) 55-33,7 6(19,3) 7,5-37,5
Estrato socioeconémico
1 5(16,1) 55-16,7 11 (35,4) 19,2 - 54,6
2 8 (25,8) 11,9-44,6 4(12,9) 2,6-29,2
3 10 (32,3) 16,7 - 51,4 11 (35,5) 19,2 - 54,6
4 6(19,4) 7,5-37,5 2 (6,5) 1,9-21,4
5 1(3,2) 0,8 -16,7 13,2) 0,8-16,7
6 1@3,2) 0,8 -16,7 2 (6,5) 1,9-21,4
Aseguramiento en Salud
S%‘i’:;'(')b“t'vo e 26 (83,9) 62,3 -94,5 21(67,7) 48,6 - 83,3
Especial 3(9,7) 2,1-25,8 8 (25,8) 11,9 -44,6
P 2 (6,4) 0,8-21,4 2 (6,5) 0,8-21,4
Via del parto
Parto normal 10 (32,3) 16,7 - 51,4 9 (29,0) 14,2 - 48,0
Cesarea 21 (67,7) 48,6 — 83,3 22 (71,0) 51,9 -85,8
Embarazo Planeado
Si 20 (64,5) 45,4 - 80,8 17 (54,8) 36,1-72,7
No 11 (35,5) 19,2 -54,6 14 (45,2) 27,3 -64,0

n = ndmero. % Porcentaje. DE: desviacién estandar.
IC 95% Intervalo de Confianza del 95%.

relaciones''. También muestran consisten-
cia con estudios enfocados en la educacion,
el dmbito laboral, y la primera infancia en la
reduccién del estrés parental®’2>. También hay
consistencia con resultados de un estudio piloto
de Petteys y Adoumie, en el que solo el grupo
intervencion evidencié una disminucion signi-
ficativa (p=0,012), en el nivel de estrés de 1,1

puntos segln la escala (pre intervencion 2,9 vs
pos intervencion 1,8), pero no hubo diferencias
entre los grupos intervencion y control™. Ade-
mas del estudio de Mendelson et al., quienes
reportaron disminucion significativa del nivel
de EP dos semanas después de la intervencién
en mindfulness impartido a través de medios
audiovisuales 3.
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Cuadro 3. Niveles de estrés parental antes y después de la intervencion

Después

Item Subescalas
Intervenido Control Intervenido Control

2,86 1,72 3,0

Escenas y sonidos (promedio) 2,94

2 Los constantes ruidos de los monitores y equipos 3,1 3,1 1,6 3,0

4 Los otros bebés enfermos en la habitacion 3,4 2,9 2,0 3,3

Forma de actuar el bebé y tratamiento (promedio)

7 Contusiones, cortes o incisiones en mi bebé 4,1 3,9 2,2 4,4

Los patrones de respiracion inusuales o anormales

de mi bebé 3,3 3,3 2,1 4

11 La apariencia arrugada de mi bebé 1,6

13 Ver agujas y tubos en mi bebé 4,3 4,2 2,2 4,6

15 Cuando mi bebé parece padecer dolor

17 La apariencia floja y débil de mi bebé 4 3,6 2,5 4,1

19 Mi bebé no puede llorar como otros bebés

20 Estar separado de mi bebé 4,9 4,7 3,6 4,6

No poder cuidar a mi bebé yo mismo, (por ejem-

22 plo, cambiar panales, banarlo)

3,9 4,4 2,5 4,2

Sentirse impotente e incapaz de proteger a mi

24 bebé del dolor y procedimientos dolorosos

455 4,7 3 4,4

No tener tiempo a solas con mi bebé 4,4 4,6 3 4,1
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Cuadro 4. Niveles de estrés parental final segin la inter-
vencién

T T T

Intervenidos 2.25 2.02-2.49
No intervenidos 3.73 3.53-3.93
Diferencia 1.48 1.18-1.78

R2 ajustado: 63,96. Estadistico F p<0.001.

Sin embargo, no se habian logrado documentar
diferencias significativas de los niveles de EP
en forma consistente, tal vez debido a la falta
de poder estadistico suficiente para detectar las
diferencias, bien sea por el tamafo de muestra,
o por diferencias en la periodicidad, intensidad
o en los atributos de la intervencion, como se
describe en otros estudios respecto al presente,
diferenciandolo especificamente por la duracion,
el tipo de intervencion que agrega compasion y
cuidado. Tal es el caso del estudio reportado por
Marshall et al, con hallazgos de disminucién ge-
neral de estrés promedio en el grupo intervencién
de 0,25 puntos (2,84 antes de la intervencién vs
2,59, después de la intervencién, p=0,09), sin
embargo, solo se realizé una sesion educativa de
entrenamiento basado en mindfulness, ademas
no se incluy6é un grupo control que permitiera
la comparacion?®. Muestra de ello en este estu-
dio, con intensidad horaria de 2 horas de sesion
semanal durante 8 semanas y el enfoque en
componente de compasion y cuidado.

Durante la practica de mindfulness en el presente
estudio, algunos de los participantes referian
llevarla a cabo con el bebé en posicién canguro,
para mejorar el contacto piel a piel, la respira-
ciény la sensacion de aumento de la produccién
lactea. Un estudio similar realizado en Canad3,
reporté reduccion del estrés, la ansiedad y la
depresion en las madres que practicaban los
ejercicios basados en mindfulness durante el
cangureo de sus bebés'. Ellos reportaron re-
duccioén del estrés en el grupo de intervencion,
0,8 puntos en el nivel de estrés general de una

INV

puntuacién media, pre intervencion 3,4 vs pos
intervencion 2,6 (p= 0,002)". Hallazgos que
concuerdan con lo evidenciado en el presente
estudio en cuanto un efecto positivo del progra-
ma de intercuidado basado en mindfulness en la
reduccioén del EP.

Una de las limitaciones del presente estudio fue
la falta de asignacion aleatoria de los partici-
pantes a cada uno de los grupos (intervencién o
control), que hubiera dado mas seguridad frente
al posible sesgo de seleccion, sin embargo, los
grupos resultaron ser similares en cuanto a las ca-
racteristicas sociodemograficas y las medidas de
estrés inicial, lo cual da la certeza que la estrate-
gia de distribucién secuencial de los participantes
a cada uno de los grupos, permitié equipararlos
en sus caracteristicas basicas. Una fortaleza de
este estudio es que conté con la participacion de
padres y madres, en un intento de integrar a los
hombres en las estrategias de cuidado y fomentar
su participacién activa en las tareas de crianza.

CONCLUSION Y RECOMENDACIONES

El estudio permitié demostrar el efecto positivo
del programa de intercuidado basado en min-
dfulness y compasion en el manejo del EP en
padres de bebés hospitalizados en UCIN, como
una contribucién al bienestar de las familias y
una invitacion a seguir mejorando la atencién,
no sélo del nifio enfermo, sino al circulo que lo
rodea. Seria muy interesante realizar estudios en
trabajadores de salud que ofrecen sus cuidados
en servicios asistenciales de alta complejidad
y exigencia, como son las Unidades de Cui-
dado Intensivo. Servicios en donde el estrés,
el cansancio, el agotamiento y los problemas
de salud mental son frecuentes. Asi como una
recomendacién de implementar la estrategia de
mindfulness como plan de manejo integral en las
UCIN, replicar el estudio en varias instituciones,
con familiares y pacientes de diferentes afecta-
ciones en su salud. Y, evaluar estrategias para
la adherencia de los participantes.
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Rehabilitacion inicial de la succién en
neonatos prematuros

Initial rehabilitation of sucking in premature
neonates.

Diana Sureima Véasquez Sotelo!

Resumen

INTRODUCCION: Un alto porcentaje de neonatos prematuros experimenta dificultades
en la transicion de la alimentacién enteral a la oral, lo que conlleva un retraso en el
alta hospitalaria y del vinculo materno infantil. Resulta fundamental comprender el
desarrollo de las competencias necesarias para una alimentacién oral segura, con una
coordinacion eficaz de la succién, deglucion y respiracion, para evitar episodios de
desaturacién, apnea, bradicardia y aspiracion. Es de gran relevancia valorar los reflejos
faciales e intraorales, pues la mayoria de las veces es la succion la que se encuentra
afectada, y se conservan las otras 2 fases. La estimulacién inicial de la succién inclu-
ye estimulacién facial e intraoral, adaptacién de las técnicas de alimentacion, y en
algunos casos, el uso de dispositivos especializados. La alimentacién de los neonatos
prematuros es un desafio que requiere un enfoque multidisciplinario y personalizado.
OBJETIVOS: Describir las caracteristicas de la alimentacion via oral en neonatos
prematuros, las dificultades mas comunes para la succién. Identificar los factores de
riesgo asociados con dificultades en la alimentacion y establecer una clasificacién
de los diferentes perfiles de alimentacion en prematuros. Desarrollar un protocolo de
evaluacion y abordaje inicial estandarizado para la mejoria de la presion positiva y
negativa en la succion.

RELEVANCIA: La alimentacién en neonatos prematuros tiene implicaciones directas
en el crecimiento, desarrollo y supervivencia. Las dificultades pueden llevar a com-
plicaciones como desnutricién, deshidratacién, aspiracién y retraso en el crecimiento,
lo que a su vez puede aumentar el riesgo de infecciones, otras enfermedades e influir
en el neurodesarrollo.

PALABRAS CLAVE: Succidn, neonatos prematuros, rehabilitacion.

Abstract

INTRODUCTION: A high percentage of premature neonates experience difficulties in
the transition from enteral to oral feeding, which leads to a delay in hospital discharge
and maternal-infant bonding. It is essential to understand the development of the skills
necessary for safe oral feeding, with effective coordination of sucking, swallowing and
breathing, to avoid episodes of desaturation, apnea, bradycardia and aspiration. It is
very important to assess facial and intraoral reflexes, most of the time it is sucking that
is affected, and the other 2 phases are preserved. Initial stimulation of sucking includes
oral and intraoral stimulation, adaptation of feeding techniques, and in some cases, the
use of specialized devices. Feeding premature neonates is a challenge that requires a
multidisciplinary and personalized approach.

OBJECTIVES: To describe the characteristics of oral feeding in premature neonates,
the most common difficulties in sucking. To identify the risk factors associated with
feeding difficulties and to establish a classification of the different feeding profiles in
premature infants. To develop a standardized initial assessment and approach protocol
for improving positive and negative pressure in sucking.
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RELEVANCE: Feeding in premature neonates has direct implications for growth, de-
velopment and survival. Difficulties can lead to complications such as malnutrition,
dehydration, aspiration and growth retardation, which in turn can increase the risk of

infections, other diseases and influence neurodevelopment.

KEYWORDS: Suction, preterm neonates, rehabilitation.

INTRODUCCION

Un alto porcentaje de neonatos prematuros
experimenta dificultades en la transicion de la
alimentacion enteral a la oral, lo que conlleva
un retraso en el alta hospitalaria y en el estable-
cimiento del vinculo materno infantil. Por lo que
resulta fundamental comprender el desarrollo de
las competencias bucales necesarias para una
alimentacion oral segura, con una coordinacién
eficaz de la succién, deglucién y respiracion,
para evitar episodios de desaturacién, apnea,
bradicardia y aspiracién durante la alimentacion
oral'.

Los problemas de alimentacion oral en bebés
prematuros son una preocupacion creciente.
El logro de la alimentacién oral es uno de los
requisitos previos para el alta hospitalaria.
Mdiltiples especialidades dardn seguimiento a
los trastornos de alimentacién a largo plazo.
Debido a las diversas habilidades implicadas en
la alimentacion oral, se especula que los bebés
neurolégicamente intactos pueden coordinar
la triada de la alimentacion; sin embargo, para
optimizar el proceso de alimentacién es esencial
crear un entorno que favorezca la calma vy la
concentracion del bebé?.

La capacidad de un recién nacido prematuro
para iniciar la alimentacion oral depende de

su desarrollo neurolégico; sin embargo, la es-
timulacion oral puede acelerar este proceso,
mejorando la coordinacién de la succién, de-
glucion y respiracion; intervenciones tempranas
como la estimulaciéon oral pueden marcar una
gran diferencia en el desarrollo de los recién
nacidos prematuros.

La estimulacién oral ha demostrado ser una he-
rramienta eficaz para mejorar la capacidad de
los recién nacidos pretérmino para alimentarse
por via oral, promoviendo un desarrollo mas
saludable y acelerando el alta hospitalaria®. La
lactancia materna es una intervencion de salud
publica de gran impacto positivo, en ocasiones
su practica se ve afectada por diversos factores,
por lo que para mejorar las tasas de lactancia
materna y reducir la morbimortalidad infantil, es
fundamental proporcionar informacién y apoyo
personalizado, que ayuden a las madres a supe-
rar los desafios y a establecer practicas exitosas®.

Desde el vientre materno el bebé se prepara para
alimentarse, desarrollando reflejos y habilidades
necesarias para la succioén, deglucién y respira-
cion, alrededor de la semana 20 se inician los
movimientos de succién®.

El desarrollo neurolégico, especialmente entre

las 32 y 36 semanas de gestacion, es crucial
para establecer un patron de succion efectivo,

https://doi.org/10.18233/apm.v46i6.3069
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por lo que cuando surgen dificultades, una eva-
luacién exhaustiva y una intervencion temprana
son fundamentales para garantizar un adecuado
desarrollo®. Sin embargo, las alteraciones en la
succién son diversas y no solo son por inmadurez
neuroldgica, patologia respiratoria, gastrointes-
tinal, cardiovascular, sindrome de dificultad
respiratoria dificultades de autorregulacion y
organizacion, reflejos reducidos o ausentes,
alteraciones del tono muscular, alteraciones en
estructuras anatémicas como lengua’, paladar
y mandibula, errores innatos del metabolismo,
repercuten en la triada alimentaria®.

De acuerdo con la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), se considera un recién nacido
prematuro (RNP) a aquel que nace antes de
las 37 semanas de gestacion. Sin embargo, la
eficacia de su alimentacién no solo depende
de la edad gestacional. También influyen otros
factores cruciales como el tono muscular, la
estabilidad fisioldgica, la conducta, la reserva
de energia, la madurez de los sistemas nervioso
y gastrointestinal, y su estado de salud general,
sin dejar de contemplar os factores enunciados
en el parrafo previo. Todos estos elementos son
clave para el éxito de la alimentacion en los
recién nacidos prematuros®.

La alimentacion en neonatos esta integrada por
la triada: expresion/ succion, deglucion y respira-
cién, que exige una coordinacién precisa, dado
que estas funciones comparten la via faringea.
Idealmente la coordinacion de la succién y
deglucion nos permite obtener un volumen ade-
cuado de alimento y dirigirlo a la via digestiva,
sin el riesgo de que pase a las vias aéreas’.

El grupo de lactantes con mayores alteraciones
de la succién nutricia son los prematuros, en
especial, aquellos que tiene riesgo de dafo
neurolégico. Durante los Gltimos meses del de-
sarrollo embrionario, el feto va adquiriendo los
reflejos y las habilidades necesarias para lograr
una succion independiente y efectiva . En la
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practica clinica, el estandar de oro para evaluar
la dindmica de la deglucién en todas sus fases
(oral, faringea y esofdgica) es la videofluoros-
copia .

El primer indicador de bienestar en el neurode-
sarrollo de un neonato es la alimentacién. Para
lograr una succién adecuada el neonato debera
tener integridad y sincronizacién en el area bucal
(labios, maxilares, paladar, lengua, frenillo, carri-
llos, encias), el area respiratoria (narinas, coanas,
pulmén) e integridad neuroldgica, entre otras®.

En la succién nutritiva, se genera una presion
negativa al comprimir el pezén o la tetina entre
la lengua y el paladar. Esta presion oscila entre
-60 y -100 mmHg. Sin embargo, en la lactancia
materna, la presion de succién comienza con
el sellado del pezén a un valor de -50 mmHg,
alternando con fluctuaciones ciclicas que van
desde -110 hasta -170 mmHg. Inicialmente la
movilidad de la mandibula es en sentido antero
posterior, y posteriormente serd vertical. Ini-
cialmente el paladar duro es mas curvo, lo que
genera un surco longitudinal que facilita el flujo
direccional de los liquidos Rendén Macias. La
fase de la deglucion corresponde al paso del
bolo de la cavidad oral al eséfago. La lengua
se impulsa por una onda peristaltica hacia la
faringe. Los abductores laringeos se contraen
y el esfinter cricoesofdgico se relaja. La con-
traccién del constrictor superior de la faringe
favorece la elevacion del velo del paladar que
ocluye las vias aéreas superiores, mientras que
la lengua empuja el bolo hacia la hipofaringe.
En ese momento la respiracién se inhibe, pre-
sentandose una pausa o apnea de deglucién, la
cual dura en promedio 530 ms (350 a 850 ms)
2. La respiracion durante la succién nutricia
no se detiene, sin embargo, existen apneas por
degluciones multiples. Inicialmente la succién
es muy intensa y frecuente, pero con el paso
de los minutos podrd ser intermitente y menos
vigorosa, estos cambios son por modificaciones
en el patrén ventilatorio®.
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Podemos decir que la succion nutricia se ca-
racteriza por ser un proceso cambiante con
tres periodos continuos e intermitentes o con
pausas. Otros aspectos importantes a considerar
es que debe existir un equilibrio y persistencia
de la presion positiva y la negativa para que no
exista aerofagia, o una presion, no repercuta
en la eficiencia de la otra, si detectamos ruido
durante la succién suele ser un indicador de
alguna alteracion en las presiones .

Durante la evaluacién clinica, podemos discri-
minar las alteraciones en los siguientes grupos:
Reflejos faciales: Estos incluyen el reflejo de
busqueda, la protrusion de la lengua y la aper-
tura oral. La presencia, ausencia o debilidad de
estos reflejos son indicadores de la madurez
neurolégica 3.

Agarre: puede ser por alteracion en los reflejos,
las caracteristicas de la tetilla o pezon, alteracio-
nes en lengua, paladar, o carrillos™.

Formacion deficiente del sellado labial '>.

Excesiva protrusion lingual o alteraciones en la
formacion de la lengua (anquiloglosia, macro-
glosia, microglosia, fisuras/ hendiduras linguales,
quistes linguales, hemangiomas, etc.) °.

Alteraciones en el paladar (ojival, hendiduras,
etc.). Los prematuros presentan una vulnera-
bilidad especial en el desarrollo del paladar.
Su reflejo de succién inmaduro, sumado a los
cuidados intensivos que requieren, puede inter-
ferir en el crecimiento normal de esta estructura,
aumentando el riesgo de desarrollar anomalias
como el paladar ojival y la mordida cruzada. Por
lo que es fundamental un seguimiento cercano
del desarrollo oro-facial en estos nifos'.

La alimentacién oral esta contraindicada antes
de las 32 semanas de edad gestacional corregida
(EGCQ), ya que el prematuro es incapaz de coor-
dinar la triada antes de esa edad. La respiracién

2025; 46 (6)

ritmica durante la alimentacion se adquiere a las
34-36 semanas de EGC, junto con otros procesos
fisiologicos '.

Un estudio realizado por Rahman y colabo-
radores, comparé la alimentacién al pecho
materno con la alimentacion por otros métodos
en recién nacidos prematuros. Los resultados
mostraron que los bebés amamantados directa-
mente del seno materno desarrollaron un patrén
de succién mdas maduro, caracterizado por un
mayor ntimero de succiones y mejor equilibrio
en las presiones; los alimentados con cuchara
mostraron un patrén intermedio, mientras que
los alimentados con sonda presentan un patrén
menos desarrollado’. Las intervenciones ini-
ciales para mejorar la succion deben centrarse
en crear un ambiente propicio y adaptar las
técnicas de alimentacién. Las sugerencias inclu-
yen: Reducir la luz y el sonido, mantener una
temperatura constante y proporcionar un soporte
adecuado para el cuerpo del bebé, fomentando
una postura flexionada y relajada. Estimulacién,
facial e intraoral, que busca ayudar al bebé a
integrar y automatizar los patrones funcionales.
Adaptacion de las técnicas de alimentacion para
reducir el riesgo de aspiracion. Estas técnicas
pueden incluir el uso de diferentes posiciones,
o dispositivos de alimentacién especializados.
Se deberd realizar una supervisién estrecha
durante y después de la alimentacion para de-
tectar cualquier signo de dificultad respiratoria
o0 aspiracién'’.

La deglucién es un reflejo complejo que requiere
la integracion de diversas estructuras, como hue-
sos, musculos (periorales, intraorales y faringeos)
y nervios, en la que participan los pares craneales
V (Trigémino), VII (Facial), IX (Glosofaringeo),
X (Vago), XI (Accesorio) y Xl (Hipogloso). Este
proceso se divide en tres etapas principales. En
la fase oral (voluntaria): El nervio trigémino ac-
tiva los maseteros. Simultaneamente, el nervio
facial controla los movimientos de los labios y
mejillas para mantener el bolo, mientras que el
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nervio hipogloso da movilidad a la lengua para
formarlo. En la fase faringea (involuntaria): En
esta primera etapa refleja, el nervio hipogloso
propulsa el bolo hacia la faringe. El nervio glo-
sofaringeo se activa al recibir el bolo en la parte
posterior de la boca, lo que inicia la respuesta
refleja de la deglucion. La fase esofagica (in-
voluntaria), es completamente automatica. Los
nervios glosofaringeo y vago elevan el paladar
blando y cierran la cavidad nasal, lo que activa
el reflejo faringeo y protege las vias respiratorias.
El nervio vago inerva los musculos de la faringe
y el es6fago para mover el bolo. A su vez, el
nervio accesorio ayuda a elevar el paladar y a
contraer los musculos faringeos, mientras que
el nervio hipogloso se mantiene activo para
posicionar la lengua y completar el paso del
bolo, para asegurar una deglucién segura ™. En
los seres humanos, la succién aparece como
un reflejo en etapas prenatales, iniciando en la
semana 18 de edad gestacional. Entre la semana
34y 35 aparece la coordinacién entre succion,
deglucion y respiracion®.

La succién no nutritiva ofrece beneficios im-
portantes, como la reduccién del estrés y el
dolor. Ademas, estimula y ejercita los reflejos
oromotores. Por otro lado, la succion nutritiva
es aquella que se realiza para ingerir alimento
(leche materna o férmula), lo que permite obte-
ner los nutrientes necesarios para el desarrollo.
Cuando la succién es madura, se activa una com-
pleja actividad motora en el eséfago, el estbmago
y el intestino delgado. Tanto la succién nutritiva
como la no nutritiva aumentan la actividad va-
gal, lo que eleva los niveles de hormonas que
participan en la absorcién de los alimentos. Esto
sugiere que la succion en general contribuye a
una mayor eficacia en la alimentacién'.

En los recién nacidos pretérmino sanos con
menos de 32.5 semanas de edad gestacional, se
observa que el neonato realiza de tres a cinco
brotes de succion, seguidos de una pausa para
respirar. Este patrén se repite a lo largo de la
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alimentacion. La succion transicional desorga-
nizada, es el patron mas comun de alimentacion
observado en nifios de la unidad de cuidados
intensivos neonatales, y con mayor potencial
de intervencion terapéutica’.

La oxigenacion y la ventilacién estan relaciona-
das durante la succion nutritiva, ya que la via
aérea se cierra brevemente durante cada succion
refleja. Este compromiso es mas significativo
durante la succién continua que con la succién
intermitente. La mejoria de la apnea por deglu-
cion durante la alimentacién inducida, se asocia
frecuentemente con mdltiples degluciones sin
respiracion’.

La succion madura podemos encontrarla en
recién nacidos de término sanos. El patron ma-
duro demuestra que existen brotes de succion
continuos que van de 10 a 30 succiones, la res-
piracién aparece continua e ininterrumpida, con
pequefas pausas respiratorias entre los brotes
de succién, los cuales son usualmente largos
al inicio de la succién continua, seguidos por
succiones intermitentes .

En la deglucién, la accién de propulsion del bolo
ejercida por la lengua hacia la faringe por medio
de la musculatura milohioidea, en su primera
etapa en la fase oral: es la preparacion del bolo
alimenticio, que incluye la obtencion y el trans-
porte del mismo. Durante la succién, la leche es
transportada por la lengua y dirigida a la regién
posterior de la boca para su deglucién, siendo
este el fin de la fase oral, la cual se considera
Gnica etapa voluntaria de la deglucion'.

Las ondas peristalticas conducen el contenido
hacia la parte oral de la faringe, la lengua se con-
trae y sube hacia el paladar llevandolo hacia la
orofaringe. Este proceso estimula los corpdsculos
sensoriales en las fauces y en la pared faringea,
la laringe se eleva, hay un cierre de las cuerdas
vocales para proteger la via aérea, y los misculos
de la faringe hacen un movimiento ondulatorio
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para enviar el liquido hacia el es6fago y asi fa-
vorecer el cierre de la epiglotis. La laringe esta
protegida también por el cartilago aritenoides
y las cuerdas vocales falsas y verdaderas, lo
que evita que la leche regrese a cavidad oral o
fosas nasales, en la fase esofdgica, el alimento
pasa el esfinter superior del es6fago, gracias a la
disminucion de la presion del tono esfinteriano
y la traccién inducida por la elevacién de la
laringe'. Tras el paso del bolo alimenticio, la
presion esfinteriana aumenta nuevamente para
evitar el reflujo'.

Es fundamental conocer la historia clinica del
paciente, incluyendo su edad gestacional, peso,
patologias asociadas y cualquier intervencion
previa. Una patologia constante en el paciente
prematuro es el compromiso pulmonar, algunos
de ellos probablemente toleren menos manipu-
lacion. El plan de tratamiento NAPI (Evaluacion
Neuroconductual del Lactante Prematuro) se
personaliza para asegurar que la intervencion sea
segura y eficaz. Antes de tocar al bebé, se debe
evaluar y optimizar el entorno. Un ambiente
tranquilo y con iluminacién tenue y reducir el
ruido ambiental, para evitar la sobre estimula-
cién. Se debe identificar el estado de alerta del
bebé (dormido, somnoliento, activo, etc.) y su
capacidad para autorregularse. Si el neonato
presenta signos de estrés, como bostezos, hipo
o arqueo de espalda, la intervencién debe pos-
ponerse o ajustarse, es fundamental respetar los
ritmos del neonato, para que la intervencién
sea efectiva y no estresante. Antes de iniciar la
evaluacion o el tratamiento, debemos ajustar su
postura para que se sienta seguro y contenido,
un buen posicionamiento facilita la autorregu-
lacion y la respuesta positiva a los estimulos!.
La Evaluacién Neuroconductual es una herra-
mienta especializada, para evaluar el desarrollo
neurolégico y conductual de los prematuros, se
basa en la observacion cuidadosa del bebé en
diferentes situaciones y la interaccion, como
son: Estado de alerta y atencién, evalta como
responde el bebé a los estimulos visuales, auditi-
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vos y tactiles. En la evaluacién de Movimientos:
analizaremos como controla el bebé sus movi-
mientos corporales, si presenta alguna dificultad
para coordinar sus movimientos. En los reflejos,
analizaremos si los que presenta son normales
para su edad gestacional. La autorregulacion la
observaremos en como maneja sus estados de
excitacion y calma, si puede tranquilizarse por
si mismo o necesita ayuda'®.

La literatura internacional sugiere que los pa-
cientes que reciben rehabilitacion oportuna
logran un proceso de alimentacién satisfactorio
en un periodo de una a una semana y media.
Por el contrario, aquellos que no la reciben
tardan alrededor de tres semanas en alcanzar
una alimentacién adecuada, siempre y cuando
sus patologias subyacentes lo permitan °. Esta
intervencion inicia desde un adecuado posicio-
namiento de la cabeza con respecto al tronco.
Aunque la cabeza es de mayor tamafo y peso
que el tronco del neonato, es importante que
esta se encuentre alineada durante el proceso de
alimentacion. Esta alineacion se dard al sujetar
la cabeza del nifio por la base del craneo con
los dedos indice y pulgar, y el resto de la mano
entre las claviculas/las escapulas para darle
soporte. Se debe colocar al bebé sentado sobre
las piernas de la madre o de la persona que
otorgara la alimentacién®; con esta posicion se
logra mantener la cabeza alineada, ligeramente
elevada, para permitir que el paso del liquido
por la orofaringe sea seguro, principalmente
cuando el nifio tiene disfuncién velo-palatina
o alteraciones respiratorias®. Integrar el reflejo
de busqueda, mediante la estimulacion de la
comisura labial hacia la mejilla, observando
si el paciente abre la boca, buscando iniciar el
agarre. Por otra parte, uno de los objetivos de
la estimulacién facial es mejorar el tono muscu-
lar®. Los ejercicios para el estimulo de succion
y deglucién, estan indicados a partir de la SDG
32, aunque la alimentacién se vaya a iniciar
hasta la semana 36°, Es importante recordarles
a los padres el previo lavado de manos y que
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reciban una correcta capacitacién para ejecutar
esta estimulacion.

A continuacién, mencionaremos algunos de los
ejercicios que se pueden realizar como parte de
la estimulacién del paciente (Figura 1). 1.- Tra-
zar circulos alrededor de la musculatura labial
con una presion suave y lentamente, 2.- realizar
pequenos golpeteos alrededor de la boca, 3.- re-
botar gentilmente hacia abajo el labio inferior y
hacia arriba el superior, 4.- con el pulgar e in-
dice juntar ambos labios de derecha a izquierda
del paciente, 5.- con el dedo indice y el pulgar
hacer movimientos circulatorios hacia adelante
en ambas mejillas; se sugiere realizar cada esti-
mulo 4 veces o individualizar de acuerdo a las
particularidades de cada paciente.

En la fase intraoral (Figura 2), si el reflejo nau-
seoso no esta aumentado ni existe ninguna
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contraindicacién, se pueden iniciar los siguientes
estimulos: 1.- Masajear suavemente los carrillos
de atras hacia adelante, repitiendo el movimiento
cuatro veces de cada lado, 2.- masajear suave-
mente la lengua de derecha a izquierda, dos
veces, 3.- realizar un Unico estimulo sobre el
paladar, usando la yema del dedo para masajear
hacia arriba, siguiendo su configuracion del pala-
dar atrds hacia adelante y valorar si hay respuesta
de succioén. Posterior al paso previo, probable-
mente inicie el reflejo de succién, la cual es
recomendable mantenga de 3 a 5 min; se sugiere
contar el nimero de succiones que realiza el pa-
ciente, observar y/o auscultar si existe deglucion
- apneay el nimero de respiraciones interrafaga.
Para algunos pacientes es importante trabajar las
movilizaciones lentas y sostenidas, disminuir
el tono axial en caso de estar aumentado, ya
que también es un factor condicionante para la
retropulsion de la lengua®. En ciertos casos, en

Figura 2. Estimulacion intraoral.
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que la hipotonia es considerable, se requiere
soporte tanto de las mejillas, como mandibular,
con el pulgar se presiona una de las mejillas;
con la mano que sostiene el biberén se realiza
el soporte en la mandibula y en la otra mejilla®.
Es muy importante regular el control del flujo de
leche, ya sea del biberén o del seno materno. En
el caso de los biberones especializados, se debe
elegir uno que se adapte al flujo adecuado para
el paciente. Se deben utilizar tetinas con bajo
flujo para neonatos prematuros o con dificultad
respiratoria, ya que mejoran la coordinacion
entre succion, deglucion y respiracién (sindrome
de distrés respiratorio) y disminuyen la pérdida
de leche. Por otro lado, se emplean tetinas con
flujo mediano para neonatos con enfermedades
pulmonares crénicas o afecciones que causan
debilidad oromotora. Estos bebés suelen tener un
patrén de succion bien desarrollado, con rafagas
y pausas breves, pero su alimentacion puede
ser ineficiente por falta de fuerza para extraer
la leche. El flujo mediano mejora la eficiencia
del tiempo de alimentacion en estos casos. La
mayoria de los dispositivos son fabricados con
materiales libres de Bisfenol A (BPA). La principal
preocupacion con el BPA radica en su potencial
para imitar a las hormonas en el cuerpo huma-
no, especialmente al estrogeno, lo que podria
interferir con el sistema endocrino y tener efectos
negativos en la salud, por lo que recomendable
busca productos que indiquen claramente que
estan libres de BPA?'.

Si la madre produce mucha leche, se recomienda
que la madre alimente al bebé estando sentado
frente al seno y tras extraer previamente un poco
de leche antes de amamantar para reducir el
flujo inicial. En el caso de hipogalactia, imitar
la succion con extractor de leche es el mejor
método para que las mamdas produzcan leche
mas rapido?.

En caso de que el bebé sea alimentado al seno
materno, si el pezén de la mama no esta bien
formado para lograr una succién adecuada,
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especialmente cuando el pezén es plano o inver-
tido, se podra utilizar una pezonera libre de BPA;
es importante elegir un tamano adecuado de la
pezonera para garantizar la comodidad tanto
de la madre, como del bebé, estas deberdn ser
suaves y flexibles para no irritar la piel del bebé
y ser del tamafio y flujo adecuado. Por otra parte,
siempre se debera cuidar realizar los ejercicios
que previamente se le indicaron a la madre para
favorecer la formacién del pezén, ya que el nino
tendrd menos dificultad para ser alimentado al
seno materno y la madre tendra mayor oportuni-
dad de mejorar la forma del pezén, ademas de ir
tolerando poco a poco la succién y no abando-
nar la lactancia en el caso de pezones dafados,
permitiendo que estos sanen. Una vez que el
pezon haya mejorado su forma y el bebé pueda
succionar sin dificultad, se puede comenzar a
retirar gradualmente la pezonera, recordando
durante su uso es de suma importancia se lim-
pien y esterilicen adecuadamente para prevenir
infecciones; las pezoneras son una herramienta
valiosa para ayudar a las madres a establecer y
mantener la lactancia materna, especialmente
cuando existe como barrera para la lactancia la
forma o lesion del pezén®.

Una rehabilitacién integral, requiere de un equi-
po interdisciplinario que incluya neonatélogos,
médicos en rehabilitacién, médicos foniatras,
especialista en trastornos de la deglucion, te-
rapeutas ocupacionales*, terapeutas fisicos,
enfermeras, logopedas, y diversas especialidades
médicas Interconsultantes, para hacer un abor-
daje adecuado y completo.

La participacion y apego terapéutico de los
padres en el proceso de rehabilitacién es fun-
damental para el éxito del tratamiento ?*. La
evidencia cientifica demuestra que la lactancia
materna ofrece innumerables beneficios para la
salud de los recién nacidos, especialmente aque-
llos que nacen prematuros o con bajo peso, por
lo que debemos promover la lactancia materna
en estos entornos?.
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Lau y Kusnierczyk estadifican la triada en Esta-
dios primarios de succién no nutritiva y succién
nutritiva, los cuales se desglosan en: Estadio
1a el patron de succién consiste en expresion
arritmica sin succion, Estadio 1b succién con
tendencia a generar succién y expresion, Estadio
2atransicién a expresion ritmica y apariencia de
succion arritmica, Estadio 2b inicia o aparece el
patron alterno de succién /expresion. La ritmi-
cidad adn no establecida, Estadio 3a la succién
aun consiste de expresion ritmica sin succion, Es-
tadio 3b es mas ritmico con el patrén de succion
/ expresion con mayor intensidad de la succiény
amplitud de succién mas fuerte, Estadio 4 emer-
ge la succion ritmica, Estadio 5 mayor amplitud
de succién y duracién mas larga®®.

DISCUSION

La transicion a la alimentacion oral es un hito
critico en el desarrollo del neonato prematuro,
que requiere una evaluacién integral y compleja
de mdltiples sistemas, ya que demanda una coor-
dinacion sincrénica y eficiente, entre succion,
deglucion y respiracion, para lo que el sistema
nervioso, muscular, 6seo, respiratorio, gastrico
y otros, en casos particulares deben encontrarse
integros y funcionales.

El fracaso en la consolidacién de este patron
de alimentacion puede tener consecuencias a
corto y largo plazo, incluyendo la dependencia
prolongada de soporte enteral. Por lo que las in-
tervenciones de estimulacién orofacial emergen
como una estrategia prometedora para potenciar
las habilidades motoras orales. La evidencia su-
giere que la estimulacion tactil y propioceptiva,
tanto facial como intraoral (masaje de mejillas,
labios, encias, paladar y lengua), puede facili-
tar la maduracion de los reflejos de bisqueda,
succién y deglucion. Estos abordajes tempranos
buscan aumentar la conciencia sensorial oral y
modular el tono muscular, lo que podria tradu-
cirse en una mejora en la fuerza y ritmo de la
succion no nutritiva y posteriormente en la suc-
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cién nutritiva. Sin embargo, una revision rigurosa
exige la evaluacion de la heterogeneidad de
estas intervenciones en la literatura, examinando
variables como la frecuencia, duracion, tipo de
estimulo y la poblacién especifica de prematuros
(segiin la edad gestacional corregida y el peso)
para determinar su verdadera efectividad y es-
tandarizar protocolos.

A pesar de la evidencia que respalda la interven-
cién temprana especializada, su implementacién
sistematica enfrenta multiples barreras. A nivel
institucional, las cargas de trabajo del personal
de enfermeria y médico a menudo impiden
la dedicacién del tiempo necesario para una
evaluacion y rehabilitacién detallada de cada
neonato. Esta limitacién se agrava por la au-
sencia de protocolos estandarizados para la
evaluacion de la funcién oral y la intervencion
de la deglucion.

Ademas, existe una falta critica de profesionales
especializados, como terapeutas ocupacionales
y fonoaudiélogos con experiencia en neonato-
logia, lo que limita la frecuencia y calidad de
las intervenciones. La escasez de equipamiento
especifico para evaluaciones objetivas, como
la videofluoroscopia de la deglucién (VFSS) o
la fibroendoscopia de la deglucién (FEES), entre
otros, dificulta un diagndstico preciso de las dis-
fagias neonatales y retrasa la toma de decisiones
clinicas informadas.

Por otra parte, los factores maternos, como el
estado de salud fisico y emocional, la forma del
pezon, y el apoyo social, pueden actuar como
facilitadores o barreras. Parte de la evaluacién
debe incluir la observacién de la postura, el
agarre y la transferencia de leche, asi como la
identificacion de signos de estrés en el neonato
durante la alimentacion.

El fracaso en la alimentacién oral rara vez se debe
a una causa aislada; mas bien, es el resultado
de una disrupcién en uno o mas de los sistemas
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bioldgicos, y en ocasiones maternos. El éxito
en la alimentacién oral del neonato prematuro
es, por lo tanto, un resultado multifactorial que
requiere una aproximacion holistica. La rehabili-
tacion eficaz no puede ser una serie de acciones
aisladas, sino una estrategia integral y coordinada
que aborde simultdneamente, el estado de salud,
neurodesarrollo, las competencias y el bienestar
de la madre, y las caracteristicas del entorno.

CONCLUSIONES

La disfuncion en la alimentacién oral de neo-
natos prematuros, derivada de su inmadurez
fisiologica. Esta disfuncién no solo compromete
su capacidad para nutrirse adecuadamente,
sino que también puede generar una serie de
complicaciones graves, como desnutricién, aspi-
racion pulmonar, retraso en el crecimiento y un
incremento en los tiempos de hospitalizacion. La
prolongacion de la estancia hospitalaria no solo
conlleva un costo emocional y econémico para
la familia y las instituciones, sino que también
aumenta el riesgo de infecciones nosocomiales.

La clave para la rehabilitacion efectiva reside en
la implementacién de un enfoque temprano, per-
sonalizado y multidisciplinario, que reconozca
oportunamente las disfunciones de la triada de
succion, deglucion y respiracion.

El verdadero juicio de valor reside en la
comprension de que la capacitacion y el em-
poderamiento de los padres es un pilar esencial
para el inicio de la terapia. Integrar a alguno de
los padres, en especial la madre, como agente
activo del proceso terapéutico, no solo optimiza
las habilidades del neonato, sino que también
fomenta la lactancia materna, logrando asi re-
sultados superiores y sostenibles. La evidencia
demuestra que la confianza y las habilidades de
la madre se correlacionan directamente con el
éxito de la lactancia materna y una menor tasa
de reingresos hospitalarios por problemas de
alimentacion.
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En este sentido, la investigacion futura debe
centrarse en validar de manera concluyente el
impacto de este modelo. La consolidacion de
esta practica no solo elevard la calidad de la
atencién en las unidades de neonatologia, sino
que también mejorara significativamente el pro-
nostico a largo plazo y la calidad de vida de los
neonatos prematuros y sus familias.
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15 de octubre “Dia Mundial del Lavado
de Manos”. Estudio descriptivo del
estado global en 2022

October 15th, “Global Handwashing Day”
Global Handwashing Day.

José Noé Rizo Amézquita,* Lorena Sudarez Idueta,? Mariana Paniagua Zavala®

Resumen

ANTECEDENTES: El lavado de manos con agua y jabén es una medida de higiene
sencilla, pero con un fuerte impacto para la prevencién de enfermedades infecciosas
en ocasiones mortales.

OBJETIVO: En sintonia con el 15 de octubre “Dia Mundial del Lavado de Manos”
se realizé este estudio cuyo objetivo fue conocer el porcentaje de poblacién en las
regiones del mundo y sus paises que tienen acceso al lavado de manos.

METODO: Mediante un disefio observacional-descriptivo y empleando el conjunto de
datos “Porcentaje de poblacion que usa instalaciones para la higiene de manos con
agua y jabon” de la Organizacién Mundial de la Salud, se analiz6 el porcentaje de la
poblacién por region y pais que en 2022 contaban con acceso a agua y jabén para el
lavado de manos. Se realizaron comparaciones entre dreas urbana y rural y se analizé
la evolucidn histérica del acceso a esta medida de higiene del afio 2000 a 2022.
RESULTADOS: Los paises incluidos en el conjunto de datos correspondientes a la region
de Europa y Africa tuvieron el mayor y menor porcentaje, respectivamente, de acceso
a este servicio. Salvo por Europa, las areas rurales tuvieron menor acceso al lavado de
mano frente a las urbanas. En los Gltimos afos, Oceania, Asia y Africa han aumentado el
porcentaje de acceso a este servicio en su poblacion, particularmente en dreas rurales.
El porcentaje ha disminuido ligeramente en Europa y de forma acentuada en América.
DISCUSION: Se discute la importancia del acceso al lavado de manos y las barreras
a superar.

PALABRAS CLAVE: Higiene de manos, Jabdn, Suministro de agua, Servicios de salud
rurales, Salud urbana, Infraestructura sanitaria.

Abstract

ANTECEDENTS: Handwashing with soap and water is a simple hygiene measure, but
with a strong impact on the prevention of sometimes fatal infectious diseases.
OBJECTIVE: In line with October 15, "Global Handwashing Day," this study was
conducted to determine the percentage of the population in the world's regions and
countries that have access to handwashing facilities.

METHOD: Using an observational-descriptive design and the World Health Organi-
zation's "Percentage of population using hand hygiene facilities with soap and water"
dataset, the percentage of the population by region and country that had access to soap
and water for handwashing in 2022 was analyzed. Comparisons were made between
urban and rural areas, and the historical evolution of access to this hygiene measure
was analyzed from 2000 to 2022.

RESULTS: The countries included in the dataset corresponding to the European and
African regions had the highest and lowest percentages, respectively, of access to this
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service. Except for Europe, rural areas had less access to handwashing than urban areas.
In recent years, Oceania, Asia, and Africa have increased their population access to
this service, particularly in rural areas. The percentage has decreased slightly in Europe

and sharply in the Americas.

DISCUSSION: The importance of access to handwashing and the barriers to overcome

are discussed.

KEYWORDS: Hand Hygiene, Soap, Water Supply, Rural Health Services, Urban Health,

Health Facilities.

INTRODUCCION

El 15 de octubre se conmemora el Dia Mundial
del Lavado de Manos dirigido a la poblacion en
general. Esta efeméride que fue impulsada por la
Global Handwashing Partnership (GHP) con el
objetivo de concientizar a la poblacién acerca de
la importancia del lavado de manos con agua y
jabén como una medida de higiene. Este método
es bastante sencillo, no obstante, resulta eficiente
en la prevencién de enfermedades infecciosas
transmitidas por contacto'.

Pese a su método, por demas sencillo, el lavado
de manos es una de las intervenciones mas efi-
cientes en términos de salud publica. De acuerdo
con datos de la Organizaciéon Mundial de la
Salud?, tan solo el lavado de manos es capaz
de reducir significativamente la incidencia de
infecciones respiratorias y diarreas, sobre todo
en menores de 5 afios.

Pese al aparente facil acceso a esta medida de
higiene, existen aun diversas barreras para su
ejecucion. Datos recientes indican que en Africa
subsahariana mas del 50% de la poblacién ain
carece de acceso a instalaciones de lavado de
manos, particularmente en hogares rurales y en

zonas con bajos recursos socioeconémicos?.
En la zona sur de Africa, el cambio climético,
la baja inversion en infraestructura y la insufi-
ciente participacién comunitaria son también
factores que limitan el acceso a esta medida de
higiene*. Sin embargo, también deben sefalarse
algunos avances en materia. Al respecto, Brauer
y colaboradores® reportaron que el porcentaje
de poblacion mundial sin acceso al lavado de
manos paso del 34.7% en 1990 al 26% en 2019,
aunque con acentuadas disparidades regionales.

Entre los principales obstaculos para el acceso
al lavado de manos se incluyen la ausencia de
instalaciones para realizar esta accion, la falta
de recursos, el costo, déficits de infraestructura
y la ruralidad de la poblacién. En cambio, entre
sus facilitadores se identificaron la mejora en
infraestructura, la participacion comunitaria y el
conocimiento en salud®. En una revision siste-
matica con 46 estudios en 26 paises, publicados
entre 2003 y 2020, se identificaron factores
clave que facilitan u obstaculizan el lavado de
mano, entre ellos se encontraron: disponibilidad
de recursos, costo y asequibilidad, disefo de
infraestructura, accesibilidad, roles de género,
agentes de cambio, promocion de la salud,
gestion del tiempo y conocimiento/creencias®.
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La situacion antes descrita resalta el menester
capital de disefar y establecer estrategias dife-
renciadas y sostenidas en el corto a largo plazo,
para equiparar las condiciones de acceso al
lavado de manos en la poblacién mundial. Para
ello, un primer paso es conocer el estado actual
del lavado de manos.

OBIJETIVO

El objetivo de este estudio fue conocer el porcen-
taje de poblacién en las regiones del mundo y
sus paises que tienen acceso al lavado de manos.

MATERIALES Y METODOS

Este estudio tuvo un disefio observacional y des-
criptivo en el que se empled el conjunto de datos
del indicador 6.2.1 de los Objetivos de Desarro-
llo Sostenible: Porcentaje de poblacién que usa
instalaciones para la higiene de manos con agua
y jabén. Este indicador capturé el porcentaje de
la poblaciéon en casas-habitacion que tuvieron
acceso a agua y jabon para lavarse las manos’.
Este conjunto reporté los datos de 116 paises
(Cuadro 1), identificados mediante el codigo
internacional M49, pertenecientes a las cinco
regiones globales (i.e., Africa, América, Asia,
Europa y Oceania) también definidas interna-
cionalmente®. Los datos registrados abarcaron de
2000 a 2022 e incluyeron 4,498 observaciones.
El analisis de datos comprendié el porcentaje
promedio por regiéon de la poblacién que en
2022 conté con acceso a lavado de manos. Se
realiz6 también la comparacion de porcentajes
promedio entre regiones y entre zonas urbanas
vs. rurales mediante la prueba paramétrica
ANOVA. Con datos de 2000 a 2022, se analizo
la evolucién del acceso al lavado de manos por
region y por zonas urbanas vs. rurales por region.
La variable de interés se encontraba en porcenta-
je, lo cual permitié hacer comparaciones directas
validas. Esto ya que al emplear el porcentaje
como métrica de medicién se controla el tamafio
poblacional entre las zonas registradas.
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Cuadro 1. Paises por regién con datos sobre el porcentaje
de poblacién con acceso al lavado de manos

Nombre del pais

Angola, Argelia, Armenia, Benin, Burkina Faso,
Burundi, Camertn, Chad, Comoras, Congo,
Costa de Marfil, Etiopfa, Esuatini, Gambia,
Ghana, Guinea, Guinea-Bisau, Guinea Ecuato-
rial, Kenia, Lesoto, Liberia, Madagascar, Malaui,
Malf, Mauritania, Mozambique, Niger, Nigeria,
Polinesia Francesa, Republica Centroafricana,
Republica Democrdtica del Congo, Republica
Unida de Tanzania, Ruanda, Santo Tomé y Prin-
cipe, Senegal, Sierra Leona, Somalia, Sudafrica,
Sudén, Sudan del Sur, Togo, Uganda, Zambia,
Zimbabue.

Barbados, Belice, Bolivia, Colombia, Costa
Rica, Cuba, Ecuador, El Salvador, Estados Uni-
dos de América, Guatemala, Haiti, Honduras,
Jamaica, México, Paraguay, Pertd, Republica
Dominicana, Santa Lucfa, Surinam, Trinidad y
Tobago, Guyana.

Africa

América

Afganistdn, Azerbaiyan, Bangladés, Butan, Cam-
boya, China, India, Indonesia, Irak, Kazajistan,
Kirguistan, Maldivas, Mongolia, Myanmar,
Asia Nepal, Oman, Pakistan, Filipinas, Republica
Arabe Siria, Republica Democratica Popular
Lao, Sri Lanka, Tayikistan, Tailandia, Timor-Leste,
Turkmenistan, Uzbekistan, Vietnam, Butan.

Bosnia y Herzegovina, Estado de Palestina,
Europa  Georgia, Macedonia del Norte, Montenegro,
Republica de Moldavia, Serbia.

Fiyi, Islas Marshall, Islas Salomén, Kiribati,
Melanesia, Micronesia, Polinesia, Papta Nue-
va Guinea, Samoa, Samoa Americana, Tonga,
Vanuatu.

Oceania

RESULTADOS

No hubo datos perdidos o eliminados por de-
fectos de captura. Inicialmente, se estimo el
porcentaje promedio, con su error estandar de
la media, de poblacion con acceso al lavado
de manos por regién. Este resultado se muestra
en la Figura 1 (superior), en la cual se aprecia
que la regiéon con mayor acceso al lavado de
manos es Europa (M =96.2; E.E. = 0.30), seguida
de Asia (M = 76.1; E.E. = 0.58), América (M
71.3; E.E. = 0.81) y Oceania (M = 61.4; E.E. =
1.32); siendo Africa (M = 29.6; E.E. = 0.54) la
region con la poblacion de menor acceso a esta

https://doi.org/10.18233/apm.v46i6.3294
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Figura 1. Superior: Porcentaje promedio de poblacién con acceso al lavado de manos por region. Inferior:
Dispersion del acceso al lavado de manos entre las diferentes regiones.

medida de higiene. Dada la no equivalencia de
varianzas identificada por la prueba de Levene
(p < 0.05), se estim6 un ANOVA unifatorial con
la correccién de Welch que indicé diferencias

estadisticamente significativas entre regiones [F =
2975, p < 0.001] con un tamano de efecto gran-
de, N2 = 0.52 (IC95% 0.50 a 1.00). La prueba
post hoc de Games-Howell mostré diferencias
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de Africa con América, Asia, Europa y Oceania;
de América con Asia, Europa y Oceania; de Asia
con Europa y Oceania; y de Europa con Oceania
(p < 0.05). En la Figura 1 (inferior) se muestra
la dispersion entre las diferentes regiones con
respecto del acceso al lavado de manos. Debe
apreciarse que Europa muestra la menor dis-
persion y la mediana mas alta. Ello indica que
los paises que conforman esta region tienen los
mayores porcentajes de acceso para esta medida
de higiene y la mayor homogeneidad entre ellos.
La menor homogeneidad entre los paises que
conforman una region se aprecia en Oceania y
Africa. En algunos de estos paises el porcentaje
de la poblacién con acceso a esta medida de
higiene es muy alta, mientras que en otros es muy
bajo. Finalmente, con homogeneidad intermedia
se encuentran América y Asia.

La Figura 2 (superior) muestra el porcentaje
promedio, con su error estandar de la media, de
poblacién con acceso al lavado de manos por re-
giony area. Dada la no equivalencia de varianza
entre Regién y Area, se estimé un ANOVA 2 x
2 robusto usando en enfoque Welch bifactorial
en el que se retira el 20% de los datos extremos
en cada nivel por factor. Esto arrojé una interac-
cién Region x Area, F = 184.23 (p < 0.001) y la
prueba post hoc robusta de Games-Howell iden-
tifico diferencias significativas (p < 0.05) entre
areas urbana y rural en todas las regiones, con
excepcion de Europa. Las brechas mas amplias
entre regiones se observan en Oceanfa y Africa,
respectivamente. La Figura 2 (inferior) muestra la
dispersion del acceso para el lavado de manos
por areas en las regiones. En general se aprecia
una mayor heterogeneidad en el acceso a este
servicio en las dreas rurales de todas las regio-
nes excepto Europa; siendo la heterogeneidad
mayor en Oceania y América. Cabe resaltar que
en Africa la heterogeneidad es menor, pero lo
es también el acceso a esta medida de higiene
para la mayoria de los paises de esta region. En
Europa se aprecia que en ambas dreas se cuenta
con este servicio.

2025; 46 (6)

En la Figura 3 se muestra un mapa de calor en
el cual se presenta el porcentaje de la poblacién
con acceso al lavado de manos por pais regis-
trado en 2022. Esta figura debe complementarse
con el Cuadro 2, que enlista el top 10 de los
paises con mayor y menor acceso al lavado
de manos. Los dos paises con el 100% de la
poblacién con acceso a este método de higiene
son Oman y Turkmenistan, ambos de la region
asiatica. Los paises con el menor porcentaje de
acceso a esta medida de higiene son Liberia y
Esuatini, ambos de la region africana.

La evolucion anual del acceso a lavado de manos
por regién se muestra en la Figura 4 (superior).
En el ano de inicio del registro (i.e., 2000), al-
rededor del 25% de la poblacién de la regién
de Africa tenfa acceso al lavado de manos, para
2022, este porcentaje aumento casi al 30%.
Pese al incremento, este valor final represent6
un descenso de lo alcanzado durante el periodo
de 2011 al 2020. En 2007, afio de inicio del
registro en Oceania, menos del 35% de la po-
blacién tenia acceso a este servicio; sin embargo,
este porcentaje aument6 sistematicamente y de
manera importante para en 2022 alcanzar un
valor cercano al 70%. Asia presenta un hecho
que debe resaltarse. En 2000 cerca del 80% de
su poblacion tenia acceso al servicio analizado,
pero en 2005 éste descendié de manera impor-
tante llegando al 65% aproximadamente. Tras
este afo, se dio un incremento sostenido que
alcanzé casi el 85%. Finalmente, en la region
de América y Europa se registré6 un descenso,
marcado en la primera y menor en la segunda.
Resulta relevante sefialar el mayor impacto que
esto puede tener en América, donde existe un
mayor nimero de paises con sistemas de salud
con algin grado de déficit y que el lavado de
manos puede coadyuvar a la prevencion de en-
fermedades, particularmente infecciosas.

Finalmente, la Figura 4 (inferior) muestra la evo-

lucién temporal del acceso al lavado de manos
por area rural y urbana por regién. Indepen-

https://doi.org/10.18233/apm.v46i6.3294
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Figura 2. Superior: Porcentaje promedio de poblacion con acceso al lavado de manos por area en cada region.
Inferior: Dispersion del acceso al lavado de manos entre las areas de las diferentes regiones.
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Figura 3. Mapa de calor con el porcentaje de poblacion por pais con acceso al lavado de mano en 2022.

Cuadro 2. Top 10 de paises con mayor y menor acceso a lavado de manos en 2022

1

Asia Barein 100
Asia Turkmenistan 100 2
Asia Kirguistdn 99.8 3
Europa Macedonia del 99.7 4
Europa Montenegro 99.2 5
Asia Irak 97.3 6
Asia China 96.9 7
Europa Estado de Pal 95.1 8
Oceania Samoa 94.3 9
Oceania Micronesia 94 10
Africa Mali 17.80 107
Africa Gambia 12.80 108
Africa Benin 12.20 109
Africa Etiopia 11.10 110
Africa Sudan 10.80 111
Africa Burkina Faso 10.60 112
Africa Burundi 9.93 113
Africa Lesoto 6.47 114
Africa Sudén del Sur 5.60 115
Africa Liberia 3.34 116

https://doi.org/10.18233/apm.v46i6.3294
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Figura 4. Superior: Evolucion temporal del acceso al lavado de manos por region. Inferior: Evolucion temporal
del acceso al lavado de manos por drea rural y urbana por region.
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dientemente de su posicién en la comparacion
global, debe resaltarse que en Africa, Asia y
Oceania hubo incrementos en el porcentaje de
la poblacién en ambas areas para el acceso a esta
medida de salud, aunque mayormente en dreas
rurales. Sin embargo, consistente con lo antes
descrito, para el caso de América y Europa, en
ambas dreas disminuyd, con un descenso mas
dréstico en el drea rural.

DISCUSION

Los resultados obtenidos en este estudio reve-
laron que el acceso al lavado de manos varia
significativamente entre regiones (Africa, Amé-
rica, Asia, Europa y Oceania) y areas (Urbana y
Rural). Con datos de la Organizacién Mundial
de la Salud (2025) se puede afirmar que en
2022 Europa mostré el porcentaje mas altos
de poblacién con acceso al lavado de manos,
mientras que Africa mostr6 los més bajos. Este
Gltimo resultado evidencia la persistencia de
desigualdades globales en medidas basicas de
higiene como el lavado de manos. El nivel de
variabilidad en cada regién fue también anali-
zado. Con ello se evidencié que demostré que
Europa mantuvo una baja heterogeneidad y altos
porcentajes de poblacién con acceso al evento
estudiado. América y Oceania presentaron una
mayor variabilidad, en tanto que Asia y Africa
mostraron heterogeneidad intermedia, reflejando
diferencias nacionales importantes. Ademas, la
baja heterogeneidad de los paises de Africa con
acceso al lavado de manos se acompana de un
bajo porcentaje de ello. Estos datos implican la
complejidad y diversidad de politicas entre los
paises para favorecer a sus poblaciones el acceso
al lavado de mano. Adicionalmente, un andlisis
comparativo entre dreas resalté la dificultad
para acceder a esta medida en dreas rurales, lo
cual es consistente con los datos reportados en
estudios previos**°. La Figura 3 y el Cuadro 2
demostraron que Barein y Turkmenistan, ambos
paises asidticos, alcanzaron una cobertura del
100% para el lavado de manos; en cambio,

2025; 46 (6)

Sudan del Sur y Liberia, ambos de la region de
Africa, tuvieron niveles inferiores al 5%.

Pese a los resultados antes descritos, es verdad
también que en el curso de los anos en este siglo
XXI, ha habido incrementos en el porcentaje
con acceso al lacado de manos, en areas tanto
rurales como urbanas, al menos en Africa, Asia
y Oceania. Resulta también relevante senalar
que en Europa ha habido un ligero decremento
en el porcentaje de poblacion con acceso a esta
medida de higiene, que es menor al 5%. Sin
embargo, en América el retroceso en el acceso
a este servicio rebasa el 10%. Este fendmeno
puede ser resultado de multiples factores, entre
los que se incluyen: la reciente crisis sanitaria
por COVID-19 vy crisis econédmicas en paises
particulares, desplazamiento de la poblacién,
sequias o desastres naturales relacionados o
no con el cambio climético, desigualdades re-
gionales, y una mezcla de todas las anteriores.
Igualmente, esta diferencia puede ser debida a
las barreras persistentes para el acceso a esta
medida de higiene identificadas en la literatura:
disponibilidad de recursos, costos, deficiencias
de infraestructura. Ademds, indica la urgente
necesidad de la mejora de infraestructura, la
educacién sanitaria y la participaciéon comunita-
ria, que han sido facilitadores, en las Gltimas dos
décadas, para acceder a esta media de higiene®.
Estos hallazgos, en su conjunto, reflejan tanto
avances como retrocesos en el acceso a esta
sencilla medida de higiene.

A la luz de estos hallazgos, se debe sefalar la
urgente necesidad del establecimiento de po-
liticas publicas de salud que logren reducir la
desigualdad entre las diferentes regiones y las
areas urbanas/rurales en acceso al lavado de
manos. Entre las sugerencias que se elaboran
desde este estudio y que conmemora el Dia
Mundial del Lavado de Manos, se encuentran:

e Inversion sostenible en infraestructura
para el lavado de mano, por ejemplo,

https://doi.org/10.18233/apm.v46i6.3294
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servicio de agua e higiene de manos en
las escuelas.

e Desarrollo y ejecucién de programas
educativos comunitarios y campanias de
promocion de higiene, particularmente
en Africa y América.

e Priorizar estrategias que integren la par-
ticipacién comunitaria para optimizar el
impacto de las intervenciones.

®  Recuperar el invaluable conocimiento
que es aportado desde diferentes revi-
siones sistematicas y estudios cientificos
recientes*®.

Una limitacién de este estudio es la ausencia de
datos para una cantidad importante de paises, lo
que impide tener un conocimiento mas amplio
del estado de la variable de interés. También,
el conjunto de datos tiene registro solo hasta
2022, lo que representa un lapso de desconoci-
miento para los afos posteriores y hasta 2025.
Finalmente, los datos no pueden ser facilmente
generalizables, ya que incluso en una misma
region, existen marcadas diferencias entre paises
que facilitan o dificultan a su poblacion el acceso
a los insumos necesarios para el lavado de manos.

Pese a lo antes descrito, este trabajo muestra el
estado actual del lavado de manos en el mundo
a inicios de la segunda década del siglo XXI.
Es importante sefialar que, pese a los grandes
avances cientificos y tecnoldgicos actuales, el
lavado de manos sigue siendo una herramienta
de higiene fuera del alcance de un gran porcen-
taje de habitantes en el mundo. Esto se revela
a partir del conjunto de datos analizados que,
ademds, provienen de la Organizacion Mundial
de la Salud.

La reflexién final que debe considerarse al térmi-
no de este estudio es la capital importancia de un
acto aparentemente tan sencillo como el lavado

INV

de manos. Todo profesional de la salud que rea-
liza esta accion antes de atender a sus pacientes
estd interrumpiendo la cadena de propagacion
de una cantidad importante de enfermedades,
algunas de ellas mortales. El lavado de manos es
un acto en favor de la vida, particularmente en
entornos de atencion de pacientes vulnerables
como lo son los pediatricos. Mas alla de los
ambientes hospitalarios, el lavado de manos
juega un papel capital entre la sociedad como
una medida sencilla y poderosa de proteccion
a la salud e interrupcién de la propagacion de
enfermedades.
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Adolescente con trisomia 21y
patologia respiratoria prolongada
Adolescent with trisomy 21 and prolonged
respiratory pathology.
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Elianet Vargas Plascencia?, Edwin Sandoval Contestabile3, Francisco Cuevas Schacht?,
José Carlos Lara Barredes®, Raul Calzada Ledn®, Isabel Beristain Gallegos’, Emma
Segura Solis?, Eduardo Lépez Corella®

RESUMEN CLiNICO

Adolescente masculino de 13 afios de edad atendido en este Instituto
desde antes del afio de edad cuando ingresé y continué en seguimiento
en la Clinica para la Atencién de Pacientes con Sindrome de Down.
Fue producto de tercera gesta de madre de 39 afios al momento del
embarazo, normoevolutivo, con control prenatal regular, cinco ul-
trasonidos reportados normales. Nacié por cesarea por distocia y se
reporta oligohidramnios; peso de 2500 g al nacer, talla 47 cm. y al
nacimiento se hizo el diagnostico de sindrome de Down. El periodo
neonatal no presento dificultades mayores y su cartilla de vacunacion
estaba al corriente.

En el ano transcurrido desde su primer ingreso fue valorado y atendido
por una diversidad de Servicios: Urgencias e Infectologia manejaron
numerosos cuadros de bronconeumonia con ingresos y reingresos
constantes con hospitalizaciones de hasta un mes. Rehabilitacién
consigno retraso psicomotor moderado a severo con persistencia de
reflejos primitivos (Babinski y sucedaneos, palmomentoniano) y hasta
el afo de edad logra sedestacion independiente, balbuceo, sin gateo.
Cardiologia document6 Persistencia de Conducto Arterioso (PCA) pe-
quefia, forman oval permeable y una coartacion adrtica con estenosis
no significativa. Genética médica confirmé el diagnéstico de Down
y toma nota de dos cariotipos extra INP que reportan 47 XY +21.
Nutricién abordé un estado de desnutricion crénica e instalé manejo
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dietético logrando un incremento de hasta 850
gy crecimiento lineal de 1.8 cm en dos meses.
Para la edad de 2 afios y 2 meses alcanzé un peso
de 8.200 kg y talla de 77 cm, Peso/Talla: 83%,
Peso /Edad: 78%. Talla/Edad: 93%, indice de
Masa Corporal: 13.8. Ortopedia reporto, al afio
de edad, hallux flexus bilateral y deambulacion,
con apoyo, a los 2 afios 8 meses.

Alo largo del tiempo transcurrido hasta los diez
anos de edad, el paciente acudié en innumera-
bles ocasiones por cuadros de rinofaringitis y
bronconeumonia, numerosos internamientos,
[legd a necesitar intubacién y apoyo mecanico
ventilatorio y present6 frecuentes cuadros de
desaturacién. Neumologia documenté bron-
quiectasias basales (TACAR) y se inicié manejo
con gamma globulina. Cardiologia reporté
cierre espontdneo del conducto arterioso y
persistencia del foramen oval permeable con
crecimiento de cavidades cardiacas izquierdas.
Por cursar con reflujo gastroesofagico persisten-
te, Cirugia pediatrica practicé funduplicatura
de Nissen y gastrostomia. Foniatria consigna
que dice bisilabos a los 3 afnos de edad y se
comunica por ruidos y sefas. Inmunologia
explora la posibilidad de inmunodeficiencia
primaria y reporta inmunoglobulinas normales
y deficiencia selectiva de anticuerpos contra
polisacaridos. Estomatologia realiz6 nume-
rosas acciones de rehabilitacion dentaria por
caries recurrentes. Hacia los siete anos de
edad intervino en su manejo Psiquiatria infantil
y del adolescente; el nifo presentaba serios
trastornos de conducta, no seguia 6rdenes, no
integraba lenguaje verbal, se cubria los oidos
cuando se le daban indicaciones, golpeaba a
su madre, pobre tolerancia a la frustracion con
incidentes de autoagresion.

Fue una constante la dificultad del manejo del
paciente, con mal apego al tratamiento a veces
por incapacidad de la madre o por falta de
recursos para mantenerlo, pero hacia el final
de este lapso se apreciaba un deterioro en el
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entorno familiar del paciente, con separacion de
los padres y con un claro desgaste de la madre
que ya no acudia con regularidad a las citas,
alteraba el seguimiento médico y manejaba mal
la administraciéon de medicamentos.

Los ultimos cuatro afios de nuestro paciente,
ya entrando a la adolescencia, fueron dificiles
y la pandemia complicé la situaciéon familiar
que se agravo con el fallecimiento de la abuela.
Presentaba cuadros de agresividad y episodios
de ausencia con supraversién de la mirada.
Seguian los cuadros respiratorios frecuentes, se
document6 parainfluenza 'y Metapneumovirus y
estuvo en Terapia intensiva pediatrica con falla
organica multiple. Endocrinologia objeté el uso
de levotiroxina, ya que el perfil tiroideo corres-
ponde a la hipertirotropinemia constitucional
del paciente con trisomia 21.

El cuadro final sucedi6 al acudir al Instituto por
medicamentos y se notd una desaturaciéon de
70%. Llevaba dos dias con fiebre y se le encon-
tré polipnéico y con estertores crepitantes en
base derecha. Una radiografia de térax mostrd
atelectasia izquierda y derrame pleural derecho.
Se documenté trombocitopenia y elevacién de
la proteina C reactiva, el panel viral fue posi-
tivo para adenovirus y se consideré con una
sobreinfeccion bacteriana, por lo que se inicié
manejo con cefalosporinas de tercera generacién
y vancomicina. Del aspirado traqueal se aislaron
mas de 100 mil unidades formadoras de colonias
de E. coli.

Al cuarto dia de estancia en hospitalizacién de
Urgencias inici6 con dificultad respiratoria grave
con indices de oxigenacién de hasta 27% y pre-
sent6 disautonomias con hipotension refractaria
y paro cardiorrespiratorio. Durante las maniobras
de reanimacion, un ultrasonido detect6 derrame
pericardico con tamponade y la puncién peri-
cardica produjo 150 ml de liquido cetrino, pero
no se logré retorno espontaneo a la circulacion
y el nifio falleci6.

605



606

Acta Pediatrica de México

Diagndsticos clinico finales:

Insuficiencia respiratoria.

Neumonia por adenovirus.

Deficiencia selectiva de anticuerpos contra
polisacaridos.

RADIOLOGIA E IMAGEN
Dra. Beristain Gallegos

Del muy extenso expediente radiolégico de
este nino, con estudios a lo largo de doce afios,
hemos escogido las imdgenes que lo llevaron
al cuadro final. A lo largo de este tiempo se
cuenta con estudios que demostraron cuadros
recurrentes de neumonta, gastroduodenitis, fun-
duplicatura apretada que condicionaba reflujo
es6fago-esofagico, esté Gltimo hallazgo obligd
a considerar la posibilidad de que al paciente
se le administraran alimentos via oral a pesar
de contar con gastrostomia y que esto fuera
causa de los cuadros recurrentes de neumonia
favorecidos por un parénquima pulmonar ya
dafiado con bronquiectasias bibasales. Se cuenta
con estudios que documentan diagndstico de
equino varo bilateral lo que hace suponer que la
movilidad del paciente era limitada e igual esa
condicién ser un agregante para incrementar el
riesgo de neumonias por decibito prolongado
postprandial. El derrame pericardico descubierto
por ultrasonido y evidenciado por radiografia
que otorgaba a la silueta cardiaca una morfo-
logia en “garrafa” sumado a una consolidacion
pulmonar parahiliar bilateral demuestra edema
agudo pulmonar como preambulo al desenlace
final del paciente. Figura 1-3

COMENTARIO ANATOMOPATOLOGICO
Dres. Segura Solis y Lépez Corella
La perspectiva anatomopatoldgica aborda tan

solo una faceta muy puntual de este caso tan
complejo que nos da la oportunidad de reflexio-
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Figura 1. RX TORAX.

Corazén “en garrafa” por derrame pericardico.
Consolidacién pulmonar parahiliar bilateral en alas
de mariposa por edema agudo pulmonar.

|
e . p—

u
|

Figura 2. Esofagograma. Nissen apretado que condi-
ciona reflujo esofago-esofagico.

nar sobre el manejo a largo plazo del paciente
con Down, donde emergen problemas y la ne-
cesidad de decisiones sobre numerosos aspectos
psiquiatricos, conductuales, de manejo familiar,
inmunoldgicos, fisiopatolégicos que son tratados
por separado en esta presentacion. El estudio
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Figura 3. Tomografia alta resolucién pulmonar de
2017 y 2023. Se observa la presencia de bronquiec-
tasias afectando ambos [6bulos inferiores que en 2023
presentaban sobreinfeccion.

post mortem, llevado a cabo por los doctores
Emma Segura Solis y Alfonso Ramirez Ristori,
ilustra la patologia predominante en este nifo
a lo largo de toda su vida, redondea el cuadro
malformativo al apuntar a otros componentes
de esta anomalia y apunta a territorios que estan
mas alla de nuestra cancha.

La patologia persistente en este nifo fue de in-
fecciones respiratorias a lo largo de toda su vida.
En la autopsia atestiguamos la coincidencia de
la enfermedad crénica con unas bronquiectasias
basales bilaterales (Figura 4) con las formas mas
activas de una bronquitis y bronquiolitis linfociti-
cay los focos de bronconeumonia aguda (Figura
5). El dafio pulmonar activo y sus secuelas era
extenso con evidencia de una reserva respiratoria
muy reducida.

El fenotipo del nifo era caracteristico, como
se apunta en la historia clinica y en la autopsia
documentamos la malformacién cardiaca, una
comunicacion interauricular incompleta, con
poca expresion clinica y una duplicacién renal
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Figura 4. Pulmones con bronquiectasias basales
bilaterales.
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Figura 5. Bronquiolitis crénica (izquierda) con denso
infiltrado linfocitario y focos bronconeuménicos
(derecha) con inflamacién aguda y crénica activa.

izquierda con un doble sistema colector, segu-
ramente sin efecto funcional (Figura 6).

La repercusion intelectual de la trisomia que-
da mas alld de las posibilidades explicativas
de la histologia. El cerebro es hipoplasico,
pesé 928 g contra un esperado de 1360 gy
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Figura 6. Una comunicacién interauricular y una
duplicacion renal izquierda abundan en el complejo
dismorfolégico.

mostraba surcos amplios y circunvoluciones
adelgazadas concordantes con lo anterior. No
se aprecia una hipoplasia significativa de la
primera circunvolucién temporal como se ve
con frecuencia en nifios mas pequefos con
sindrome Down y en el corte no se aprecian
anormalidades. (Figura 6). La substancia gris
muestra neuronas intactas y en la substancia
blanca se aprecia si acaso una prominente
poblacién de oligodendroglia con astrocitos
sin datos de activacién (Figura 7).

DISCUSION CLINICA
Dr. Garduio espinosa

El nino con trisomia 21, mds conocida como
sindrome de Down, tiene una condicion humana
que puede generarles marcada vulnerabilidad a
padecer diversos trastornos como los que presen-
t6 este paciente, aunque esto no ocurre en todos
los pacientes. Los comentarios mas relevantes de
la discusién clinica son los siguientes:
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Figura 7. El cerebro hipoplasico pero sin la caracte-
ristica hipoplasia de la primera circunvolucién frontal
frecuente en Down. El aspecto del corte es normal.

Figura 8. Cerebro, con neuronas normales en subs-
tancia gris y poblacion glial normal en la substancia
blanca.
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Clinica Down
Dra. Flores Arizmendi

El sindrome de Down es la principal causa de
discapacidad de origen genético y su atencion
debe ser integral, multidisciplinaria, con énfa-
sis en la deteccién precoz de comorbilidades
frecuentes. La Clinica Down del Instituto reco-
mienda evaluacién cardiolégica, oftalmoldgica,
auditiva, endocrinolégica y hematoldgica desde
el nacimiento.

El paciente presentado es un adolescente que
[levé un seguimiento exhaustivo de sus multi-
ples condiciones de salud, y las comorbilidades
y tratamientos recibidos tuvieron un impacto
significativo en su calidad de vida, afectando
mdltiples esferas de su desarrollo, autonomia,
salud fisica, y bienestar familiar, pues el desgaste
del cuidador es comun, y se refiere a la carga
fisica, emocional y social que experimentan los
cuidadores primarios. Este fenémeno, también
conocido como “burnout del cuidador”, se
caracteriza por sintomas como agotamiento
emocional, disminucién de la sensacién de logro
personal y, en algunos casos, despersonaliza-
cion, distanciamiento afectivo e incluso maltrato
respecto a la persona cuidada.

En el caso especifico de los cuidadores de nifios
con sindrome de Down, la literatura médica
documenta que una proporcion significativa
experimenta niveles de carga que van de mode-
rada a severa, especialmente en contextos donde
existen factores de riesgo adicionales como ser
cuidador femenino, madre soltera, tener un hijo
menor de 6 anos, o que el nifo presente co-
morbilidades severas; la madre fue abordada en
varias ocasiones con relacion al desgaste del cui-
dador, asi como su agotamiento y la necesidad
de apoyo psicoldgico. Se detectaron dificultades
para manejar los problemas conductuales, su
falta de adherencia al tratamiento y el impacto
de esto en la situacién en la dinamica familiar,
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por lo que se ofrecieron repetidamente apoyo y
estrategias de intervencion, aunque la efectivi-
dad dependi6 en gran medida de la cooperacién
de la madre; las personas que cuidan a nifos con
trisomia 21 tienen alto riesgo de este desgaste.
Los grupos de apoyo pueden ser de gran ayuda
y es importante evaluar el estado emocional
del cuidador vy las relaciones intrafamiliares en
cada visita de supervision, facilitando el acceso
a servicios de consejeria y cuidado cuando sea
necesario.

Trabajo Social
Lics. Trejo Calva y Vargas Plascencia

El paciente era parte de una familia nuclear
pequeia, de nivel medio socioeconémico bajo,
conformada por ambos padres y hermana de 3
anos, de religion catdlica. El padre con esco-
laridad nivel superior completo y madre con
carrera técnica completa; vivienda con haci-
namiento y todos los servicios publicos intra y
extra domiciliarios.

Por el padecimiento genético crénico, requirié
de la atencién medica por miltiples especialida-
des y hospitalizaciones, generando un desgaste
familiar en todas las esferas del paciente y fami-
lia: separacién de los padres (2016), cambiando
la estructura y dindmica de la familia de nuclear
a monoparental, siendo la madre el proveedor
econémico, con un ingreso inferior al salario
minimo, realizando un cambio de vivienda con
la familia materna de origen. El padre aportaba
una cantidad econémica semanal para los gastos
de sus hijos.

El cuidador primario del paciente siempre fue la
madre debido a que el padre la responsabiliz
siempre del padecimiento del nifo. Las redes
sociales de la familia, que fueron un soporte
esencial, se desgastaron o se acabaron por di-
ferentes situaciones. La red principal fueron los
abuelos maternos, pero ante el fallecimiento de
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ambos (Pandemia de COVID-19) la red primaria
quedd limitada al tio materno quien en forma
ocasional apoyaba a la madre.

El desgaste del cuidador primario, tanto fisico
como emocional, la llevaron a omision no in-
tencionada del cuidado de su hijo al tener que
cubrir también la responsabilidad de la manu-
tencién de la familia, originando un impacto
mayor en la vulnerabilidad social y cuidador
primario. En este contexto familiar y ambiental
(condiciones fisicas, naturales, sociales y cultura-
les) que influyeron y potencializaron los riesgos
en todo lo que rodea al paciente y a la familia
como fueron los duelos no resueltos, el papel
que jugo la pandemia, la separacion de los pa-
dres, situacion econémica, entre otros aspectos
que se tienen que considerar, se hace necesaria
una intervencion integral y de acompafiamiento
multidisciplinario fortaleciendo en la madre sus
capacidades individuales para mitigar dichos
eventos de riesgo. El caso de este nifio precisa
la necesidad de una atencion médica integral,
centrada en el paciente y su familia, que trate a
los pacientes como seres humanos, conocer su
propia historia, cultura, contexto, emociones y
necesidades, que van mas alla no solo en tra-
tar a la enfermedad (visién reduccionista) sino
considerar el bienestar fisico, emocional, social
y espiritual (vision biopsicosocial). Es decir
que entendamos y respetemos las necesidades,
valores, tradiciones culturales y condiciones
socioeconémicas de la infancia.

En México, los NNA (nifas, nifios y adolescentes)
cuentan con derechos fundamentales recono-
cidos en la Constitucion Politica de los Estados
Unidos de México como en la Ley General de
los Derechos de NNA. Estos incluyen un enfoque
integral y con una perspectiva de derechos huma-
nos. Se incluye derecho a la vida, a una identidad,
a una educacion, la salud y a la seguridad social,
no discriminacion, inclusion con discapacidad,
desarrollo integral, derecho a vivir en familia y
en un ambiente libre de violencia.

2025; 46 (6)

Se requiere de un cambio cultural organizacional
centrada en el paciente y su familia para fortale-
cer nuestro compromiso y conviccion de que el
trato con dignidad, respeto y colaboracién son
esenciales para mejorar la calidad de vida del
nifio, nina, adolescente y su familia.

Salud Mental
Dr. Sandoval Contestabile

Los nifios con sindrome de Down tienen un
25 a 35% mas de conductas desafiantes, com-
parado con sus pares sanos en la infancia y la
adolescencia; esta poblacion cursa igualmente
con mayores problemas emocionales y conduc-
tuales. Estas conductas pueden tener mdltiples
origenes, que pueden ser biolégicos, psicoso-
ciales, ambientales y de crianza: en la cuestion
biolégica, usualmente cursan con discapacidad
intelectual de gravedad leve a moderada ,segin
el caso y alteraciones en las funciones ejecutivas,
una de las mas frecuentes es el control inhibito-
rio, el cual permite vigilar impulsos y suprimir
respuestas automaticas ante estimulos externos.
Aunado a lo anterior también suelen cursar con
dificultades en el lenguaje, las cuales se han
encontrado como predictoras de dificultades
conductuales.

Por el lado psicosocial, ambiental y de crianza
existen varios aspectos importantes a mencionar:
las actitudes y creencias culturales con respecto
a la crianza de un nifo con sindrome de Down
pueden influir adn mas si el cuidador se siente
emocionalmente angustiado por el diagnéstico
de su hijo y los problemas de conducta acom-
panantes. Las adversidades psicosociales como
la falta de recursos econémicos y de redes de
apoyo pueden ser factores que lleven a mayor
angustia a los cuidadores de estos nifios que
requieren de atencion médica constante para las
comorbilidades que implican un gasto mayor de
recursos materiales, econémicos y de tiempo. Lo
anterior en familias con una situacién vulnerable
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y con pocas redes de apoyo puede llevar a una
sobrecarga de los cuidadores lo que impacta
igualmente en los estilos crianza de los padres
y el apego de estos nifios. Los estilos de apego
ansioso se asocian positivamente con el sin-
drome de burnout parental. Las madres con un
alto nivel de apego ansioso son mds propensas
a experimentar emociones e interacciones nega-
tivas con sus hijos al enfrentarse al estrés de las
actividades de crianza y cuidado, lo que puede
generar sentimientos de agotamiento emocional,
asi como desapego de sus hijos. Asi mismo los
estilos de apego inseguro se han asociado a mas
problemas conductuales en los nifos, ninas y
adolescentes, asi como a mas problemas de
salud mental.

El tratamiento con psicofdrmacos para los pro-
blemas conductuales puede favorecer el mejorar
el control inhibitorio, disminuyendo la impulsi-
vidad, promoviendo el control de la conducta;
sin embargo, si los aspectos psicosociales, de
crianza y de apego se dejan de lado y no se
brinda intervencion en este aspecto, existe una
amplia posibilidad de persistencia de las dificul-
tades aun con el tratamiento médico, por lo que
el manejo debe ser multidisciplinario abordando
las diferentes esferas que componen la salud de
los nifos, nifias y adolescentes.

Neumologia
Dr. Cuevas Schacht

Los estudios de imagen documentaron bron-
quiectasias basales (TACAR) causantes de
supuracién pulmonar y sefala que, en los
pacientes con Sindrome de Down, las infeccio-
nes respiratorias y la neumopatia crénica que
presentan se debe frecuentemente a trastornos
en la mecdnica de la deglucion y reflujo gastro
esofagico que favorecen broncoaspiracion. Por
otra parte, las caracteristicas fisicas de sobrepe-
so, cuello corto e hipertrofia adenoamigdalina,
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provocan hipoventilacion alveolar en diversos
grados de dificultad respiratoria con hipercapnia
e hipoxemia; datos que present6 el paciente y
contribuyeron a su deceso.

Estomatologia
Dr. Lara Barredes

Los pacientes con sindrome de Down pueden
tener diversas anomalias en la cavidad bucal,
en tejidos blando como en d6rganos dentales y
estructuras Oseas; destacan el paladar ojival o
el paladar profundo, pseudomacroglosia, hipo-
tonia de la lengua, cierre incompleto del labio,
labios hipoténicos con el labio superior corto,
subdesarrollo del maxilar y del tercio medio fa-
cial, trastornos que impactan directamente en la
respiracion, y presentan mayor riesgo de cursar
con apnea obstructiva del suefio.

La enfermedad periodontal comienza muy tem-
prano en la vida de los pacientes con sindrome
de Down vy es la enfermedad bucal mas comun
en ellos, a consecuencia de una mala higiene
bucal y es comdn encontrar la acumulacion de
placa, gingivitis y periodontitis.

A nivel dental lo mas frecuente es encontrar las
persistencias dentales es decir se quedan los
dientes primarios impidiendo la salida correcta
de los dientes permanentes; también se observan
los 6rganos dentales de forma cénica y/o mas
pequenos (microdoncia), asi como ausencias
dentales (oligodoncia y anodoncia) o dientes
supernumerarios (mesiodens).

La caries dental es un tema que genera contro-
versia debido a que el pH salival de estos nifios
es neutro, por lo que se convierten en pacientes
de bajo riesgo a presentar lesiones cariosas,
en ese caso la caries dental se relaciona a los
malos hdbitos alimenticos y el uso prolongado
del biberén.
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Debido a las manifestaciones en el aparato
estomatognatico es recomendable las visitas
periddicas (cada 6 meses) con el estomat6logo
pediatra para brindarles un paquete preventivo
para caries y las enfermedades de las encias que
estan tan presente en ellos; guiar el crecimiento
correcto de los maxilares, observar nimero
de dientes y necesidad de eliminar los dientes
supernumerarios o colocacion de protesis con
dientes ausentes, guia de la erupcién correcta
y uso limitado de aparatologia de acuerdo a la
cooperacion de los pacientes lo que favorecera
mejor calidad de vida.

Endocrinologia
Dr. Calzada Le6n

Los intervalos de referencia para TSH en nifios
con sindrome de Down son hasta 14.22 mU/L
wn lactantes, hasta 12.98 mU/L en escolares y
hasta 10.11 mU/L en adolescentes, claramente
superiores y mas del doble de los encontrados
en la poblacién general.

Esta hipertirotropinemia se debe en parte a la
presencia de variantes poligénicas en el receptor
para TSH, siendo las mas frecuentes las reporta-
das en forma heterocigota en el exén 1 (Pro52Tr
y Asp36His), y en exén 7 (nucledtido 561) y en
forma homocigota en el exén 9 (nucledtido 855).
Si bien en todos los casos se deben descartar
patologias tiroideas, cuando se elimina la po-
sibilidad de hipoplasia tiroidea y de procesos
inflamatorios como tiroiditis autoinmune, mas
que considerar la hipertirotropinemia como un
hipotiroidismo subclinico se debe hacer como
un rasgo constitutivo de los pacientes con sin-
drome de Down, sobre todo considerando que
los niveles de AMPc en los foliculos tiroideos son
similares a los encontrados en controles (18.4 +_
3.9 vs. 14.3+_ 1.3 pmc pmol/pocillo).

Por lo tanto, mientras los niveles de hormonas
tiroideas (T4, T3, T4 libre) se encuentren dentro
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de la normalidad, no se requiere tratamiento
sustitutivo con levotiroxina.

Por ello, las pautas actuales de la Academia
Estadounidense de Pediatria (AAP) recomiendan
monitorear la funcién tiroidea en bebés con
sindrome de Down al nacer los 6 y 12 meses y
anualmente a partir de entonces, y no iniciar tra-
tamiento en casos de hipertirotropinemia aislada.

Inmunologia
Dr. Garduiio Espinosa

El servicio de Inmunologia comenta que algunos
ninos con sindrome de Down pueden padecer
infecciones frecuentes, particularmente del apa-
rato respiratorio, y esto puede ser debido a una
deficiencia de algunas subclases de inmunoglo-
bulinas como la My G; ambas inmunoglobulinas
participan en la activacién del sistema del com-
plemento y su descenso puede relacionarse a la
mayor frecuencia de infecciones. La deficiencia
de 1gG2 e IgG4 cuya presencia es mas activa
frente a antigenos polisacaridos (neumococo y
Haemophilus influenzae), mientras que la 1gG 1
y 3 son mas activas frente a antigenos proteicos
(difteria, tétanos). En general, la deficiencia de
estas subclases se ha relacionado a las infeccio-
nes recurrentes de estos pacientes. El nifio con
sindrome de Down no tiene una inmunodefi-
ciencia primaria propiamente dicha.

CONCLUSIONES
DR. ARMANDO GARDUNO ESPINOSA

Como hemos observado a lo largo de ésta sesion
clinico-patoldgica, el nifio que tiene trisomia
21 es un ser humano, persona con derechos y
dignidad, en alta vulnerabilidad por las desven-
tajas fisicas y mentales con las que cursan, y la
repercusion familiar y social que ocurri en este
nifio, cuya calidad de vida se afect6 en forma
severa por sus alteraciones de la conducta que
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no se pudieron controlar, a pesar de las interven-
ciones de Neurologia y Salud Mental, y en gran
medida por el desgaste del cuidador que origin6
descuido en su atencién, y hay que admitir que
falté apoyo para atender a su madre.

Es importante insistir en la importancia de la
atencion integral, que ya ha sido sefnalada, una
atencion centrada en el nifio y la familia, que la
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Organizacién Mundial de la Salud impulsa como
el modelo ideal del acto médico, que ve al nifio
como sujeto de derecho y como persona con
esferas bioldgica, mental, emocional, familiar,
social, como un ser humano, no como cuerpo
y los nifios y nifas con sindrome de Down son
parte de esta sociedad a la que pertenecemos,
con los mismos derechos, pero con necesidades
diferentes.
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Secuestro pulmonar intralobar basal
derecho en un paciente pediatrico.
Reporte de caso

Right basal intralobar pulmonary
sequestration in a pediatric patient. Case
report.

Tania Lorena Navarro Montoya?!, Melissa Gabriela Iglesias Morales?, Carlos Ernesto
Pinzén Obregdn?, Guillermo Raul Vera-Duarte?, Emma Segura Solis®, Rodolfo Rafael
Rodriguez Jurado?, Adriana Del Carmen Alva Chaire?, Francisco Javier Cuevas Schacht?

Resumen

INTRODUCCION: El secuestro pulmonar es una malformacion congénita del intes-
tino anterior que afecta el parénquima pulmonar y su vasculatura. Consiste en tejido
pulmonar no funcional, separado del arbol traqueobronquial, que recibe su irrigacién
de arterias sistémicas, generalmente provenientes de la aorta. Su diagnéstico se sos-
pecha en casos de neumonia recurrente o dificultad respiratoria severa en neonatos
y lactantes, con frecuencia se asocia a otras anomalias congénitas. También puede
encontrarse incidentalmente en radiografias de térax en pacientes asintomdticos, en
aproximadamente el 10-20% de los casos.

CASO CLINICO: Paciente femenino de 8 afios con diagnéstico de neumonta adquirida
en la comunidad. Las imagenes mostraron consolidacién en los [6bulos medio e inferior
derecho, con calcificaciones distréficas y broncograma aéreo. Una angiotomografia
computarizada (Angio-TAC) evidencié una irrigacion arterial proveniente de la pared
derecha de la arteria toracica descendente. Durante una toracotomia lateral derecha,
se observo un vaso aberrante originario de la aorta.

CONCLUSIONES: Este caso de secuestro pulmonar intralobar basal derecho en una
paciente pediatrica es un ejemplo raro de una patologia que representa del 0.1 al 6.4%
de las malformaciones congénitas del tracto respiratorio inferior, siendo intralobar en
el 75-85% de los casos y del lado izquierdo en el 60%. Esta condicién congénita poco
frecuente, que suele diagnosticarse en la adultez, se sospecha en presencia de neumo-
nias recurrentes persistentes en el mismo sitio. El tratamiento indicado es quirdrgico.

PALABRAS CLAVE: Malformaciones pulmonares congénitas, secuestro pulmonar
intralobar, neumonia recurrente.

Abstract

BACKGROUND: Pulmonary sequestration is a congenital malformation of the foregut
affecting pulmonary parenchyma and vasculature. It consists of non-functional lung
tissue, separated from the tracheobronchial tree, receiving blood supply with blood
supply from systemic arteries, typically originating from the aorta. Diagnosis is often
suspected in cases of recurrent pneumonia or severe respiratory distress in neonates
and infants, frequently associated with other congenital anomalies. It may also appear
incidentally on chest X-rays in approximately 10-20% of asymptomatic patients.

CASE REPORT: We present the case of an 8-year-old female who was diagnosed
with community-acquired pneumonia. Imaging studies revealed consolidation in the
middle and lower right lobes with dystrophic calcifications and an air bronchogram.
A computed tomography angiography (Angio-CT) demonstrated arterial supply arising
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from the right wall of the descending thoracic artery. An aberrant vessel originating

from the aorta was observed during a right lateral thoracotomy.

CONCLUSIONS: This case of right basal intralobar pulmonary sequestration in a pedi-
atric patient exemplifies shows a rare pathology, accounting for 0.1-6.4% of congenital
malformations in the lower respiratory tract, with intralobar location in 75-85% of cases
and left-sided occurrence in 60%. This uncommon congenital condition, primarily
diagnosed in adulthood, is often suspected when recurrent pneumonias persist in the

same location. Surgical resection is the treatment of choice.

KEYWORDS: Congenital lung malformations, intralobar pulmonary sequestration,

recurrent pneumonia.

ANTECEDENTES

El secuestro pulmonar es una malformacién
congénita rara caracterizada por la presencia
de tejido pulmonar no funcional y separado del
arbol traqueobronquial, irrigado por arterias sis-
témicas, generalmente provenientes de la aorta.
Fue descrito inicialmente en 1861, y clasificado
como "secuestro" en 1946 por Pryce, quien
identificé las variantes extralobar e intralobar.'
Constituye entre el 0,15% vy el 6,4% de todas las
malformaciones pulmonares congénitas.*

Se ha definido como un tejido pulmonar anormal
o displasico, no funcional, separado del arbol
traqueobronquial y que recibe su irrigacién
sanguinea de arterias sistémicas, usualmente
provenientes de la aorta.’ El secuestro pulmo-
nar se clasifica en dos variantes: extralobar e
intralobar. El tipo extralobar se presenta como
una masa pulmonar accesoria, rodeada de
pleura independiente y separada del parénqui-
ma normal, localizada mayormente en el lado
izquierdo (80%).°

En cambio, el secuestro intralobar, que consti-
tuye entre el 75-93% de los casos, se encuentra

dentro del parénquima pulmonar y comparte
su pleura, con drenaje venoso hacia la auricula
izquierda®'. Este tipo se localiza tipicamente
en los segmentos basales posteriores, siendo
la mayoria de los casos en el lado izquierdo'.
Clinicamente, el secuestro intralobar suele
sospecharse en casos de neumonia recurrente
0 abscesos pulmonares, mientras que el secues-
tro extralobar es mds frecuente en neonatos
con dificultad respiratoria severa o hallazgos
incidentales. Los estudios de imagen, como
el ultrasonido pulmonar prenatal, la angioto-
mografia computarizada (Angio-TAC) vy la
ecocardiografia, son esenciales para el diagnos-
tico, ya que permiten identificar la circulacién
arterial aberrante, el tipo de drenaje venoso
y descartar malformaciones cardiovasculares
asociadas'"?.

El tratamiento estandar es la reseccion quirirgica,
recomendada incluso en pacientes asintomdticos
para evitar complicaciones potenciales, como
infecciones recurrentes o malignizacion''>. Este
caso tiene particular relevancia porque se trata
de una presentacién pediatrica y en el hemité-
rax derecho, en contraste con la localizacién
habitual.
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PRESENTACION DE CASO

Paciente femenino de 8 anos y 3 meses de edad,
procedente de Oaxaca, sin antecedentes heredo-
familiares de interés. Antecedentes patologicos:
curso con neumonia basal derecha en diciembre
2023 y febrero 2024, en ambos casos fue nece-
saria antibioticoterapia intravenosa no definida
y hospitalizacién en lugar de origen.

Inicié su padecimiento en febrero de 2024 con
dolor lumbar, nduseas, vomitos de contenido
gastrico y fiebre no cuantificada. Acudié al hos-
pital local donde a la exploracion fisica destaco
disminucién de movimientos respiratorios en he-
mitérax derecho, a la palpacién, aumento de las
vibraciones vocales, a la percusion, matidez en
hemitérax derecho y a la auscultacién estertores
localizados. Se diagnosticé neumonia adquirida
en la comunidad.

Durante su hospitalizacion, se realiz6 una to-
mografia pulmonar que mostré una zona de
consolidacién en el I6bulo medio e inferior dere-
cho con calcificaciones distréficas, broncograma
aérea de gran tamano y efecto de masa sobre
el mediastino medio, con incipiente involucra-
miento del mediastino superior, considerandose
como secuelas de un proceso infeccioso. Se
inicio terapia antibiotica con cefixima (dosis 12
mg/kg/dia) y claritromicina (dosis 15 mg/kg/dia);
la evolucién fue térpida, anadiendo dificultad
respiratoria y sintomas obstructivos, por lo que
fue trasladada al Hospital Pediatrico de tercer
nivel de atencién.

Al ingreso, se llevé a cabo un protocolo de abor-
daje neumolégico que diagnosticé neumopatia
crénica con sindrome del I6bulo medio. Los
estudios de imagen mostraron: en la radiografia
de térax; imagen hiperlicida, no hipertensa
basal derecha (Figura 1A), en la angiotomo-
grafia computarizada (AngioTAC) se observo
vaso arterial proveniente de aorta abdominal,
ambas compatibles con imagenes sugerentes de

2025; 46 (6)

secuestro pulmonar basal derecho, por lo que se
inicio un abordaje para buscar malformaciones
asociadas, sin hallazgos relevantes.

La radiografia de térax mostré una imagen hi-
perlicida en la base derecha, que no borraba el
angulo cardiofrénico ni el costodiafragmatico. La
Angio-TAC revel6 una irrigacion arterial emer-
gente de la pared derecha de la arteria toracica
descendente. EI gammagrama pulmonar perfu-
sorio indicé una zona de ausencia de perfusion
en el [6bulo inferior derecho, con preservacion
Gnicamente de la perfusién del segmento basal
anterior derecho en este I6bulo, y una ligera
disminucién de la perfusion en los [6bulos medio
y superior ipsilaterales, mientras que el parénqui-
ma pulmonar izquierdo mantenia una perfusion
conservada. El ecocardiograma no mostré alte-
raciones estructurales. La broncoscopia revel6
hipersecrecion de moco en el I6bulo inferior
derecho. La serie es6fago-gastro-duodenal mos-
tré la union duodenoyeyunal en L2, con flujo
retrégrado entre la tercera y segunda porcion
del duodeno, y persistencia de escaso medio de
contraste en el tercio inferior del es6fago en las
proyecciones finales.

Las pruebas de funcién pulmonar se realizaron
como parte del protocolo diagnéstico de neumo-
patia crénica con sindrome de I6bulo medio. La
espirometria mostré una calidad A, con Volumen
Espiratorio Forzado en el primer segundo (FEVT)
de 1.51 L (101% del valor predictivo), Capacidad
Vital Forzada (FVC) de 1.72 L (103.8% del valor
predictivo) y FEV1/FVC 0.87 (96.6% del valor
predictivo), sin cambios significativos con el
uso de broncodilatador. La Difusiéon Pulmonar
de mondxido de carbono (DLCO) mostré una
disminucion moderada de la difusién ajustada
por altitud (DLCO 58%) y una disminucion leve
de la difusién ajustada por hemoglobina de 12.4
g/dL (DLCO 60%).

Se decidi6 una toracotomia lateral derecha,
que resulté en el hallazgo de un I6bulo inferior
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Figura 1. A. Radiografia de térax con imagen hiperlicida, no hipertensa basal derecha. B. AngioTAC donde se
observa vaso arterial proveniente de aorta abdominal que irriga secuestro pulmonar. C. Gammagrama pulmonar
perfusorio donde se observa ausencia de perfusion en I6bulo inferior derecho.

con un vaso aberrante originario de la aorta. Se
accedio a través de la cisura hasta el hilio pulmo-
nar, localizdndose y secciondandose el bronquio
inferior derecho, sin presentar complicaciones
quirurgicas o postquirdrgicas.

El tejido resecado fue enviado a patologia,
donde se reporté un l6bulo pulmonar inferior
derecho con secuestro pulmonar intralobar y un
vaso sistémico proveniente de la aorta, acom-
panado de bronquiectasias con datos sugestivos
de infeccion, con exudado inflamatorio agudo
denso, bronconeumonia abscedada y ganglios
linfaticos con hiperplasia histio-sinusal. Detalles
de la pieza: Lobulo pulmonar inferior derecho,
peso de 164 g, medidas de 9x8x5 cm. Superficie
externa lisa, nodular, con coloracién violdcea
y zonas amarillentas. Consistencia esponjosa,
con la superficie de corte mostrando zonas de
dilatacién quistica periféricas (Figura 2).

DISCUSION

El secuestro pulmonar es una enfermedad con-
génita rara, que se define como la presencia de

tejido pulmonar aislado de un pulmén funcional
normal, irrigado por arterias sistémicas, aunque su
separacion puede ser puramente vascular 117, El
secuestro pulmonar representa entre el 0.1% y el
6.4% de las malformaciones congénitas del tracto
respiratorio inferior, y en el 75-85% de los casos
tiene una localizacion intralobar 18, con el 60%
de estos en el hemitérax izquierdo. En nuestro
caso, se constaté un secuestro intralobar basal
derecho, lo cual hace més rara esta presentacion.

La etiopatogenia del secuestro pulmonar es des-
conocida, aunque se han postulado dos hipotesis
principales '°. La primera sugiere el desarrollo
de una yema pulmonar independientemente
del resto del pulmén entre las 4 y 8 semanas de
gestacion, recibiendo vascularizacion de arterias
que irrigan el intestino anterior. Si esta yema se
desarrolla antes de la formacién de la pleura,
resultard en un secuestro pulmonar intralobar;
si ocurre después de la formacién de la pleura,
se producird un secuestro pulmonar extralobar.
La segunda hipdtesis sugiere un origen comin
con otras malformaciones pulmonares dentro de
la secuencia de atresia bronquial *.
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Figura 2. A. Pieza macroscoépica de l6bulo pulmonar inferior derecho donde se observa vaso sistémico pro-
veniente de la aorta, asi como bronquiectasias infectadas con denso exudado inflamatorio agudo. B. Pieza
donde se sefala con una flecha roja el vaso aberrante C. Corte histolégico donde se observa vaso tipo arterial,
acompanado de alveolos revestidos por neumocitos tipo 2. D. Corte histolégico donde se sefiala con flechas
negras el vaso aberrante.

Clinicamente, el secuestro pulmonar puede pre-
sentarse de manera muy variable, desde formas
asintomaticas e inespecificas hasta manifesta-
ciones como neumonia recurrente, tos crénica,
fiebre, expectoracion, hemoptisis o como un
hallazgo incidental en estudios de imagen222L.,

En este caso, el diagndstico inicial de sindrome
del I6bulo medio, caracterizado por atelectasia
o consolidacion recurrente del I6bulo medio
derecho debido a obstruccién bronquial o mal-
formaciones subyacentes, fue una pista clave
para sospechar una anomalia congénita como
el secuestro pulmonar?. En casos de secuestro
pulmonar extralobar, también puede diagnosti-
carse en el periodo prenatal mediante ecografia.
En nuestra paciente, la presentacion clinica
incluyé neumonia recurrente en el mismo sitio
anatémico, lo que, junto con los antecedentes
y estudios realizados, sugirié la presencia de
una malformacién congénita, confirmada poste-
riormente como secuestro pulmonar intralobar.
Dado que esta malformacion se asocia hasta en
un 10% con otras malformaciones, se realizd
una buisqueda intencionada de estas.

El diagnostico de secuestro pulmonar suele sos-
pecharse mediante una radiografia o ecografia

de térax, y se confirma con una Angio-TAC o
Angioresonancia magnética (Angio-RM), que
muestra la arteria sistémica que lo irriga (76.6%
de los casos desde la aorta toracica y 18.5% des-
de la aorta abdominal) y su drenaje venoso 102,

El tratamiento de esta malformacién congénita
es quirargico, mediante la reseccion del vaso
aortico aberrante y el tejido pulmonar afectado,
ya sea mediante una lobectomia o secuestrecto-
mia, utilizando cirugia abierta o toracoscopia.
La reseccién es necesaria debido al riesgo de
infecciones recurrentes (como neumonias o
bronquiectasias), la exclusion funcional del
tejido pulmonar secuestrado, el potencial de
insuficiencia cardiaca hiperdinamica con hiper-
tension pulmonar por el flujo vascular anémalo,
la improbabilidad de involucion esponténea, la
necesidad de confirmacién histopatoldgica del
diagnéstico vy el riesgo, aunque raro, de malig-
nizacion del tejido afectado. La embolizacion
del vaso aberrante, aunque explorada?*, no es
curativa, pero puede estabilizar condiciones
hemodindmicas en pacientes con insuficiencia
cardiaca o hipertensién pulmonar, reduciendo
el riesgo de hemorragia transoperatoria. En este
caso, la toracotomia lateral derecha permitio la
reseccion exitosa del I6bulo afectado, con con-
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firmacion histopatolégica de secuestro intralobar
y bronquiectasias infectadas.

Este caso destaca por el diagnéstico temprano
y el manejo multidisciplinario, que permitieron
identificar el secuestro pulmonar intralobar
basal derecho y llevar a cabo una intervencién
quirdrgica preventiva. La Angio-TAC facilit6 la
visualizacién precisa de la irrigacion anémala,
optimizando la planificacién quirdrgica. Sin
embargo, el diagndstico inicial basado en epi-
sodios recurrentes de neumonia subraya una
limitacion, ya que este enfoque podria retrasar la
identificacion en pacientes sin acceso a estudios
avanzados de imagen.

Como médicos de primer contacto, es crucial
considerar el diagnéstico de malformacién
pulmonar ante casos de neumonia recurrente
en el mismo sitio anatémico. Con estudios
radiogréficos basicos, es posible identificar ha-
[lazgos iniciales que orienten a esta posibilidad
diagndstica. Una vez sospechada la patologia, es
esencial realizar la referencia oportuna a centros
de atencion que cuenten con estudios de imagen
avanzados, como Angio-TAC o Angio-RM, y en
donde se pueda brindar el tratamiento quirtrgico
correspondiente.

La localizacion en el hemitérax derecho, poco
comun en la literatura, refuerza la importancia
del diagnéstico diferencial en nifios con infec-
ciones respiratorias persistentes. Este caso aporta
lecciones relevantes para la practica clinica, al
evidenciar que la reseccion temprana puede
prevenir complicaciones y mejorar el prondstico
en anomalias pulmonares congénitas raras en
pediatria.

CONCLUSIONES

El secuestro pulmonar es una enfermedad
congénita poco frecuente, pero su diagndstico
debe ser considerado en casos de neumonia
recurrente. La sospecha clinica se fundamenta

INV

en la persistencia de una lesién en el mismo
sitio, visible en radiografias de térax, a pesar
del tratamiento médico adecuado. Aunque rara,
esta patologia puede ser identificada mediante
estudios de imagen especificos que muestran
irrigacion sanguinea proveniente de la circu-
lacién sistémica y que sin este no se realiza el
diagndstico. El tratamiento de eleccién es la
reseccion quirdrgica, y el prondstico posterior
a la cirugia es excepcional.
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Evolucion clinica y hallazgos
moleculares en un paciente con
adrenoleucodistrofia sometido a
trasplante de médula sea. Reporte de
caso

Clinical course and molecular findings

in a patient with adrenoleukodystrophy
undergoing bone marrow transplantation.
Case report.

Aurea Melanie Pérez Castro!, Maria del Carmen Esmer Sanchez?, Edith Verdnica
Brisefio Rebollar?

Resumen

INTRODUCCION: La adrenoleucodistrofia ligada al cromosoma X (X-ALD) es un tras-
torno neurodegenerativo causado por variantes en el gen ABCD1, con una prevalencia
estimada de 1 en 14,000-17,000 nacimientos. Se presenta principalmente en varones
con fenotipos que incluyen la forma cerebral infantil y la adrenomieloneuropatia. El
diagnéstico se realiza mediante estudios genéticos y bioquimicos, y el trasplante de
células progenitoras hematopoyéticas (TCPH) es la Gnica terapia capaz de detener la
progresion si se aplica en etapas tempranas. En este reporte se describe la evolucion
clinica y respuesta al TCPH de un paciente con X-ALD y progresion rapida, con el fin
de destacar la importancia de un diagnéstico oportuno y manejo multidisciplinario, asf
como aportar informacion sobre la variabilidad clinica y las complicaciones asociadas
a esta enfermedad.

PRESENTACION DE CASO: Masculino de 6 afios con deterioro neurolégico progre-
sivo y afectacién suprarrenal, atribuida a adrenoleucodistrofia ligada al cromosoma
X confirmada por resonancia magnética y secuenciacion genética. Acudi6 a nuestra
institucion referido para realizacién de trasplante de células progenitoras hematopoyé-
ticas haploidéntico, en el dia +16 se detecté 100% de implante. Sin embrago mostré
evolucion térpida con complicaciones graves, deterioro neuroldgico irreversible y
finalmente fallecié.

CONCLUSION: Este caso resalta la importancia del tamiz neonatal para la deteccién
precoz, la necesidad de asesoramiento genético y la urgencia de generar evidencia
sobre el uso de donantes haploidénticos y regimenes de acondicionamiento en ALD.
La intervencién temprana y el manejo multidisciplinario son esenciales para mejorar
el prondstico y la calidad de vida.

PALABRAS CLAVE: adrenoleucodistrofia, neuropatia progresiva, trasplante hematopo-
yético, cromosoma x, desmielinizacion.

Abstract
BACKGROND: X-linked adrenoleukodystrophy (X-ALD) is a neurodegenerative disorder
caused by variants in the ABCD1 gene, with an estimated prevalence of 1 in 14,000

to 17,000 births. It primarily affects males, presenting with phenotypes that include
the childhood cerebral form and adrenomyeloneuropathy. Diagnosis is established
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through genetic and biochemical testing, and hematopoietic stem cell transplantation
(HSCT) is the only therapy capable of halting disease progression if performed early.
This report describes the clinical evolution and response to HSCT of a patient with
rapidly progressing X-ALD, aiming to highlight the importance of early diagnosis and
multidisciplinary management.

CLINICAL CASE: Male patient, 6 years old, with progressive neurological deterioration
and adrenal involvement attributed to X-linked adrenoleukodystrophy, confirmed by
magnetic resonance imaging and genetic sequencing. He was referred to our institution
for a haploidentical hematopoietic stem cell transplant. On day +16, 100% engraftment
was detected. However, he exhibited a poor clinical course with severe complications,
irreversible neurological decline, and ultimately death.

CONCLUSION: This case highlights the importance of newborn screening for early
detection, the need for genetic counseling, and the urgency to generate evidence regard-
ing haploidentical donors and conditioning regimens in ALD. Early intervention and
multidisciplinary management are essential to improve prognosis and quality of life.

KEYWORDS: adrenoleukodystrophy, progressive neuropathy, hematopoietic transplan-
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tation, x chromosome, demyelination.

INTRODUCCION

La adrenoleucodistrofia ligada al cromosoma
X (X-ALD, por sus siglas en inglés) [OMIM
#300100] es una enfermedad neurometabélica
hereditaria descrita por primera vez en 1910
por Haberfeld y Spieler. Reportaron el caso de
un nifo de seis afos con hiperpigmentacion
cutdnea, disminucién progresiva de la agudeza
visual, incontinencia urinaria, afasia y tetrapa-
resia espastica, que fallecid a los ocho afos. El
examen post mortem revelé desmielinizacién
extensa de la sustancia blanca cerebral y una
infiltracion inflamatoria perivascular compuesta
por linfocitos y células plasmaticas. Su hermano
mayor habia fallecido previamente con una
presentacién clinica similar'2.

La X-ALD es causada por mutaciones en el
gen ABCDT1 [OMIM #300371], localizado en
el locus Xq28. Este gen codifica una proteina
transmembrana peroxisomal llamada adrenoleu-

codistrofina (ALDP), perteneciente a la familia
de transportadores ABC (ATP-binding cassette),
subfamilia D. La ALDP participa en el transporte
de acidos grasos de cadena muy larga (VLCFA,
por sus siglas en inglés) hacia el interior del
peroxisoma para su degradacion.

Las mutaciones en ABCDT resultan en la acumu-
lacion téxica de estos dcidos grasos en plasma,
tejido cerebral, médula espinal y glandulas
suprarrenales, causando neurodegeneracion pro-
gresiva y disfuncion endocrina **. La prevalencia
estimada de X-ALD es de 1 en cada 14,000
a 17,000 nacimientos masculinos. Este valor
se ha reportado consistentemente en estudios
poblacionales de Europa, Norteamérica y Asia®.

En varones afectados, la enfermedad se manifies-
ta principalmente en dos fenotipos clinicos. La
forma cerebral infantil, que representa la forma
mas grave, suele presentarse entre los 4 y 10
anos de edad con sintomas neurolégicos progre-
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sivos como deterioro cognitivo, alteraciones del
comportamiento, pérdida visual, ataxia, espasti-
cidad y, en fases avanzadas, demencia®’. Hasta
el 90 % de los pacientes también desarrollan
insuficiencia suprarrenal primaria (enfermedad
de Addison)’.

El segundo fenotipo, conocido como adrenomie-
loneuropatia, se manifiesta en la adolescencia o
edad adulta, con paraparesia espastica, disfun-
cion esfinteriana, debilidad muscular progresiva
y alteraciones sensitivas por afectacién crénica
de la médula espinal y nervios periféricos®®.
Aunque tradicionalmente se consideraba que
las mujeres portadoras eran asintomdticas, se ha
demostrado que hasta un 20 % pueden presen-
tar sintomas neurolégicos leves o moderados,
similares a los de la adrenomieloneuropatia
masculina, especialmente después de la cuarta
década de la vida'™.

Esta enfermedad se hereda con un patrén recesi-
vo ligado al cromosoma X, puede ocurrir como
variante de novo o bien heredada de la madre
portadora, en este caso, el riesgo de recurrencia
es de 50 % de sus hijos varones enfermos y un
50 % de sus hijas sanas portadoras''>.

El abordaje diagnéstico incluye estudios bio-
quimicos, imagenoldgicos y moleculares. El
analisis bioquimico mediante cromatografia de
gases permite detectar la elevacién de VLCFA
en plasma, particularmente del acido hexaco-
sanoico (C26:0), asi como un aumento en la
relacién C26:0/C22:0."" Estos hallazgos son
indicativos de una alteracién en el metabolismo
peroxisomal, especificamente en la beta-oxida-
cion de los VLCFA, debido a un defecto en el
transporte de estos acidos grasos al interior del
peroxisoma ocasionado por mutaciones en el
gen ABCD 1",

La resonancia magnética cerebral, especialmente
con gadolinio, muestra lesiones desmielinizantes
simétricas en la sustancia blanca, habitualmente

INV

en I6bulos parieto-occipitales, con realce peri-
férico activo que indica inflamacién activa. El
diagnéstico definitivo se establece mediante
andlisis genético del gen ABCD1".

El tratamiento de la ALD cerebral infantil sigue
siendo un reto, y el trasplante de células progeni-
toras hematopoyéticas (TCPH) se ha establecido
como una terapia efectiva para detener la pro-
gresion de la enfermedad si se realiza en etapas
tempranas'#'>.

CASO CLiNICO

Paciente primogénito de padres no consangui-
neos. El embarazo fue normoevolutivo y culminé
mediante cesarea a las 37 semanas de gestacion.
Al nacimiento present6 taquipnea transitoria,
que requirié manejo en la unidad de cuidados
intensivos neonatales durante 7 dias. Peso al
nacer: 3085 g; talla: 50 cm.

El desarrollo psicomotor mostré retrasos en el
control cefdlico (5 meses), sedestacion (6 meses),
marcha independiente (12 meses) y control de
esfinteres (30 meses). Presentd estrabismo con-
vergente corregido con lentes a los 2 anos. A
los 5 anos inicié con dificultad para colocarse
el calzado, torpeza motora, cefalea vespertina,
bradilalia y desviacion de la comisura bucal
hacia el lado izquierdo. Posteriormente present6
progresiva disminucién de fuerza, principal-
mente en hemicuerpo derecho, alteraciones del
equilibrio, caidas frecuentes, disartria, sialorrea
y disfagia para liquidos.

Durante su hospitalizacion se realizaron estudios
generales, biometria hematica y quimica sangui-
nea fueron normales. La resonancia magnética
cerebral inicial mostré lesiones desmielinizantes
en sustancia blanca parietal bilateral, compromi-
so del esplenio del cuerpo calloso y afectacion
del brazo posterior de la capsula interna bilate-
ral, correlacionandose con la clinica motora y
de coordinacion. La puntuacién en la escala de
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Loes fue de 4 puntos, indicando compromiso
cerebral en fase temprana a intermedia’®.

Se confirmé insuficiencia suprarrenal y se inici6
tratamiento con prednisolona a 25 mg/m¥dia,
posteriormente sustituida por hidrocortisona a
50 mg/m?/dia debido a elevacién persistente
de ACTH.

El panel genético identificé la variante patogé-
nicac.1586G>T en el gen ABCD1, que provoca
el cambio aminoacidico p. Gly529Val en la
proteina ALDP (Adrenoleukodystrophy protein),
responsable del transporte peroxisomal de acidos
grasos de cadena muy larga. Esta mutacion afecta
la funcién de la proteina, impidiendo la degra-
dacion adecuada de estos acidos grasos, lo que
conduce a su acumulacién téxica en el sistema
nervioso central y las glandulas suprarrenales,
caracteristico de la adrenoleucodistrofia ligada
al cromosoma X (ALD). La madre fue confirmada
como portadora. El paciente fue considerado
candidato para trasplante de células progenitoras
hematopoyéticas (TCPH) y referido a un centro
especializado.

A su ingreso, serologias para CMV, VEB,
toxoplasma, coprocultivo, exudado nasal y
CPS fueron negativas. Se detecté ACTH per-
sistentemente elevada, por lo que se sustituyo
prednisolona por hidrocortisona a 50 mg/m?/dia.

La resonancia magnética de seguimiento reali-
zada antes del trasplante evidencié progresion
de las lesiones, con pérdida de diferenciacién
entre sustancia blanca y gris (Figura 1), hiper-
intensidad en regiones parietales y occipitales
bilaterales en secuencias T2 y STIR, hipointensi-
dad en T1, afectacion del cuerpo calloso y realce
tras gadolinio. La puntuacion de Loes estimada
fue de 8 puntos, indicando compromiso mode-
rado a avanzado.

Se inici6 acondicionamiento con busulfdn a una
dosis de 1.21 mg/kg por dosis, administrado cada
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6 horas durante 4 dias consecutivos (del 14 al
17 de febrero de 2023), seguido de ciclofosfa-
mida a 50 mg/kg/dia durante 2 dias (19 y 20 de
febrero de 2023). Este esquema corresponde
a un régimen mieloablativo estandar de acon-
dicionamiento previo al trasplante de células
progenitoras hematopoyéticas (TCPH), con el
objetivo de erradicar la médula 6sea nativa y
permitir el prendimiento del injerto'”'®. El pa-
ciente recibié un TCPH haploidéntico paterno
con una dosis celular CD34 de 6.76 x 10%kg.
No se reporté uso de tratamiento depletor celular
(como alemtuzumab o rituximab) en el protocolo
de acondicionamiento.

En el primer dia post-infusion, el deterioro
neurolégico rapidamente progresivo se detect6
mediante la evaluacion con la escala de coma
de Glasgow (GCS). El paciente presentd una
disminucién en el nivel de conciencia con
una puntuacioén total de 9 puntos, desglosada
en: apertura ocular 3 (abre los ojos a estimulo
verbal), respuesta verbal 2 (sonidos incompren-
sibles) y respuesta motora 4 (retirada al dolor).

En el segundo dia, present6 sindrome de libe-
racion de citocinas grado |, manifestado por
fiebre hasta 39.3 °C, procalcitonina de 1.9 ng/
mL y proteina C reactiva de 72 mg/L. Debido a la
fiebre persistente y el riesgo elevado de infeccién
en el contexto de inmunosupresién, se inicio
tratamiento empirico con cefepime para cubrir
posibles infecciones bacterianas concomitantes,
mientras se realizaban estudios microbiolégicos
para descartar foco infeccioso.

En el dia +5 post-trasplante, el paciente desarro-
|16 neutropenia severa con un recuento absoluto
de neutrofilos de 25/uL, compatible con aplasia
medular secundaria al acondicionamiento y
trasplante. Ademds, presenté mucositis oral
grado Il y sepsis gastrointestinal, por lo que se
modificé el esquema antibidtico a piperacilina/
sulbactam. Se continué con inmunosupresion
con ciclosporina Ay tacrolimus.
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Figura 1. a) Resonancia magentica de neuroeje en fase simple en donde se observa una pérdida de la relacion
entre la sustancia blanca y la sustancia gris secundario a aumento importante en la intensidad de senal de la
sustancia blanca, en region parietal y occipital bilaterales, visibles en la secuencia T2 y Stir. b) En el corte axial
podemos identificar afectacion del cuerpo, istmo y esplenio del cuerpo calloso, de predominio en este tltimo,
al igual que al brazo posterior de la cdpsula interna bilateral con extensién a los tractos cérticoespinales hacia
region pontina. c) Infratentorial: ambos hemisferios cerebelosos son simétricos, con morfologia e intensidad
de sefial conservada en las diferentes secuencias potenciadas. Vermis y amigdalas de apariencia conservada.
d) Se observan areas con restriccién de la difusion corroborado con coeficiente de difusién aparente y que tras
la administracion de gadolinio dichas areas muestran realce dvido, y como algunas areas de realce subcortical.
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Durante la evoluciéon presenté multiples com-
plicaciones: fiebre persistente, hipocalemia,
hipoalbuminemia, espasticidad muscular gene-
ralizada, edema perineal con fisuras, mucositis
oral severa, herpes zéster (confirmado por Tzank
positivo), pérdida de interaccion social, y re-
troceso neurolégico progresivo con Glasgow
de 8 puntos. Requiri6 aféresis plaquetaria por
trombocitopenia y sangrado oral. En el dia +13
desarrollo insuficiencia respiratoria con pérdida
de reflejos de protectores, requiriendo intuba-
cién y traslado a cuidados intensivos.

El dia +14 egreso de terapia intensiva en fase Il
de ventilacién, bajo sedacién, con espasticidad
marcada y signos de progresion neurolégica
severa. Se concluy6 que no existia posibilidad
de recuperacion funcional. Se informé a la fa-
milia sobre el prondstico reservado y se acord6
instaurar medidas paliativas.

El dia +16 se documentd injerto completo con
recuento de neutréfilos >500/pL por 3 dias
consecutivos. El quimerismo del donante fue
confirmado mediante andlisis molecular.

El paciente fue egresado a su unidad hospita-
laria de origen en el dia +39 post-TCPH con
diagndsticos de adrenoleucodistrofia cerebral,
cuadriparesia espastica, encefalopatia motora
fija, sindrome de regresion, sindrome piramidal
bilateral, paralisis pseudobulbar, insuficiencia
adrenal, entre otros.

DISCUSION

La adrenoleucodistrofia cerebral infantil (ALD-
Cl) es una enfermedad neurodegenerativa ligada
al cromosoma X causada por mutaciones en el
gen ABCD1, que conduce a la acumulacién
de 4cidos grasos de cadena muy larga y a una
desmielinizacién cerebral progresiva rapida’®2°.
Sin tratamiento, la evolucion es fatal en un plazo
de 2 a 5 afios tras la aparicion de los primeros
sintomas neurol6gicos®'.

2025; 46 (6)

El trasplante de células progenitoras hemato-
poyéticas (TCPH) constituye la dnica terapia
que ha demostrado modificar el curso natural
de la enfermedad, especialmente cuando se
realiza en etapas presintomdticas o con minima
afectacién neuroldgica®. En la mayoria de los
pacientes trasplantados en estas condiciones,
se observa estabilizacion o mejoria neurolégica
significativa. Sin embargo, en el caso presen-
tado, a pesar del éxito técnico del trasplante
haploidéntico y la confirmacion del injerto, la
progresion neuroldgica fue desfavorable. Esto se
explica por el diagnéstico tardio, con una pun-
tuacion de Loes que reflejaba un compromiso
cerebral moderado-avanzado (de 4 a 8), lo que
coincide con estudios previos que indican que
pacientes trasplantados en fases sintomaticas y
con puntuaciones elevadas tienen un prondstico
pobre?*? (cuadro 1)

Modelo de trasplante haploidéntico versus otros
modelos

El trasplante haploidéntico ha ganado relevan-
cia como alternativa viable para pacientes sin
donante HLA idéntico disponible, permitiendo
realizar el procedimiento sin demoras signifi-
cativas®*?>.

Estudios recientes (Ciurea et al., 2018; Bashey
et al., 2017) han demostrado tasas de injerto
y control de enfermedad comparables a los
trasplantes con donantes idénticos, pero con
un mayor riesgo de enfermedad injerto contra
huésped (GVHD) y toxicidad inmunolégica,
factores que pueden influir negativamente en la
evolucién neurolégica postrasplante. En ALD,
la experiencia con trasplante haploidéntico es
aun limitada y se requieren mds estudios para
definir su impacto clinico definitivo?. En este
caso, aunque el injerto fue exitoso, no se logré
detener la progresion neuroldgica, lo que su-
giere que el modelo haploidéntico, si bien util,
no garantiza resultados favorables en etapas
avanzadas.
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Cuadro 1. Evolucién clinica del paciente con adrenoleucodistrofia cerebral infantil desde el inicio de sintomas hasta el tras-

plante haploidéntico (Dia O: inicio del trasplante)

5 afios Inicio de sintomas neurolégicos

6 anos

Diagnéstico confirmado por RM cerebral y

Inicio sutil (torpeza, bradilalia)

Variante patogénica (ABCDT)

variante ABCD1
Dia 0 TCPH haploidéntico de CD34+ Injerto: 6.76 x 10%/kg
Dia +2 Sindrome de liberacién de citocinas Fiebre 39.3°C
Dia +13 Intubacion por insuficiencia respiratoria Progresién neurolégica
aguda
Dia +16 Injerto 100% confirmado por quimerismo Sin mejoria clinica
Dia +39 Egreso a hospital de origen Diagnéstico: encefalopatia fija

Fuente: Elaborada por los autores.

Acondicionamiento mieloablativo versus no
mieloablativo

El régimen mieloablativo basado en busulfan
y ciclofosfamida, como el empleado en este
caso, proporciona una erradicacion efectiva
de la médula 6sea receptora, favoreciendo el
prendimiento del injerto y control de la enfer-
medad subyacente®®. Sin embargo, la toxicidad
inherente exacerba la inflamacién cerebral y
acelerar la progresion neurolégica durante el
acondicionamiento, especialmente en pacientes
con compromiso avanzado?. Por el contrario,
los regimenes no mieloablativos o de intensidad
reducida, aunque menos téxicos, se asocian a
mayor riesgo de rechazo y menor control de la
progresion de la enfermedad?®®. La seleccion del
régimen debe individualizarse segtn el estado
clinico y el riesgo-beneficio esperado.

Parametros de la escala de Loes como
indicadores prondsticos

La escala de Loes es un marcador radiolégico
validado que cuantifica la extension y localiza-
cion de las lesiones cerebrales en ALD, y se ha
establecido como predictor robusto del beneficio
del TCPH*%?8, Puntuaciones <9 se asocian con
mejores resultados y estabilizacion neurolégica,

mientras que valores superiores indican compro-
miso avanzado y peor pronéstico’>*. En nuestro
paciente, la progresion de la puntuacién de Loes
de 4 a 8 antes del trasplante refleja un com-
promiso moderado-avanzado, probablemente
limitando el beneficio clinico.

Seguimiento post-trasplante

El seguimiento post-TCPH debe ser multidis-
ciplinario e incluir evaluaciones neurolégicas
periddicas, resonancias magnéticas seriadas
para monitorear la actividad y progresion de la
enfermedad, asi como control endocrinoldgico
para insuficiencia suprarrenal’?°. Ademas, es
esencial la vigilancia de complicaciones propias
del trasplante, como enfermedad injerto contra
huésped e infecciones. La deteccion temprana
de deterioro neurolégico permite ajustar el ma-
nejo y planificar cuidados paliativos cuando sea
necesario. La implementacion de programas de
tamiz neonatal y seguimiento en poblaciones de
riesgo es fundamental para mejorar el pronéstico
a largo plazo®.

Tamiz neonatal en ALD

La deteccién precoz mediante tamiz neonatal
ha revolucionado el manejo de ALD. Programas
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implementados en paises como Estados Unidos y
algunos europeos han demostrado que el cribado
permite identificar pacientes en fases presinto-
maticas, posibilitando el trasplante temprano y
mejorando significativamente el prondstico?C.
En México y otros paises latinoamericanos, la
implementacion del tamiz neonatal para ALD
es aun incipiente o inexistente, lo que limita
la deteccién temprana vy retrasa intervenciones
potencialmente curativas*®3?. Estudios muestran
que la incorporacion del tamiz neonatal ha per-
mitido diagnosticar casos antes de la aparicién
de sintomas, reduciendo la mortalidad y dis-
capacidad severa®**. Esto resalta la necesidad
urgente de establecer programas de tamizaje
neonatal para ALD en regiones donde ain no
existen.

Nuevas terapias emergentes

Ademas del TCPH, se han desarrollado nuevas
opciones terapéuticas para ALD. El fingolimod,
un modulador de receptores de esfingosina-
1-fosfato, ha mostrado en modelos preclinicos
efectos neuroprotectores, aunque su eficacia
clinica alin estd en evaluacién®®. La terapia
génica con lentivirus, como Skysona (elivaldo-
gene autotemcel o eli-cel), ha sido aprobada
recientemente para pacientes con ALD cerebral
temprana, mostrando resultados prometedores
en detener la progresién neurolégica y mejorar
la supervivencia®'~2. Estos avances representan
una esperanza para pacientes diagnosticados en
etapas tempranas, pero requieren seguimiento
a largo plazo para confirmar su seguridad vy
eficacia. La integracion de estas terapias con el
manejo multidisciplinario puede transformar el
prondstico de ALD en el futuro cercano.

CONCLUSION

El diagnéstico temprano de la adrenoleucodis-
trofia mediante tamiz neonatal es fundamental
para identificar oportunamente a los pacientes
candidatos a trasplante de células progenitoras
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hematopoyéticas (TCPH), ya que la intervencion
en fases presintomaticas o con minima afectacion
neurolégica ha demostrado detener la progresion
de la enfermedad y mejorar significativamente el
pronéstico. Este reporte evidencia que, cuando
el diagnéstico se realiza en etapas avanzadas,
el beneficio del trasplante es limitado debido
al dafo cerebral irreversible, lo que subraya la
importancia de establecer programas de tamiz
neonatal en regiones donde aiin no existen.

Ademads, se destaca la necesidad de un ase-
soramiento genético integral para las familias,
facilitando la identificacion de portadores y la
prevencion secundaria. En cuanto al manejo
terapéutico, aunque el trasplante haploidéntico
representa una alternativa viable para pacientes
sin donante HLA idéntico, se requiere mayor
evidencia clinica para evaluar su eficacia y
seguridad en enfermedades neurodegenerati-
vas como la adrenoleucodistrofia. Asimismo,
la eleccion del régimen de acondicionamiento
—mieloablativo versus no mieloablativo— debe
ser cuidadosamente individualizada, conside-
rando el equilibrio entre toxicidad y control de la
enfermedad, dado que puede influir en la progre-
sién neuroldégica y los resultados postrasplante.

Las lecciones aprendidas en este caso enfatizan
la urgencia de implementar estrategias multidis-
ciplinarias y politicas publicas que fortalezcan
la deteccién precoz, el asesoramiento genético
y el manejo integral de esta enfermedad, con el
objetivo de minimizar el deterioro neurolégico
y optimizar la calidad de vida de los pacientes
afectados.
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Sedacion paliativa dificil en pediatria.
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Difficult palliative sedation in pediatrics.
When algorithms are not enough. Case
report.
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Resumen

INTRODUCCION: La atencién pedidtrica al final de la vida implica retos clinicos, éticos
y emocionales considerables, especialmente ante sintomas refractarios. La sedacion
paliativa, si bien es infrecuente en esta poblacion, representa una herramienta valiosa
para aliviar el sufrimiento.

PRESENTACION DEL CASO: Se describe el caso de un paciente masculino de 8 afios
con diagnéstico de sarcoma sinovial avanzado, con compromiso leptomeningeo, re-
troperitoneal, pélvico y pulmonar, que cursaba con dolor oncolégico severo refractario
a analgesia multimodal. Ante la refractariedad del sintoma, se inici6 sedacion paliativa
profunda utilizando una combinacién secuencial de midazolam, propofol y ketamina,
titulando las dosis hasta alcanzar un plano de sedacion profundo. El paciente fallecié
de forma apacible una semana después en compania de su madre.
CONCLUSIONES: El caso evidencia la necesidad de un abordaje flexible, individua-
lizado y multidisciplinario para el control de sintomas refractarios en pediatria. El uso
simultdneo de midazolam, propofol y ketamina permitié un control efectivo del dolor
en un contexto clinico de alta complejidad, sustentado en la evidencia emergente sobre
sedacion paliativa pedidtrica dificil. Se discute el rol farmacolégico de cada agente y
se revisan los desafios en la implementacion de esta practica. La sedacion paliativa
en pediatria, especialmente en casos de dificil control sintomatico, puede requerir
enfoques farmacoldgicos avanzados. Este caso destaca la importancia de protocolos
individualizados, equipos especializados y la necesidad de mayor evidencia que
oriente la practica clinica.

PALABRAS CLAVE: cuidado paliativo, pediatria, dolor refractario, sedacién paliativa,
ketamina, propofol, midazolam.

Abstract

BACKGROUND: Pediatric end-of-life care involves significant clinical, ethical, and
emotional challenges, particularly in the presence of refractory symptoms. Although
palliative sedation is uncommon in this population, it remains a valuable tool to al-
leviate suffering.

CASE PRESENTATION: We report the case of an 8-year-old male patient diagnosed
with advanced synovial sarcoma with leptomeningeal, retroperitoneal, pelvic, and pul-
monary involvement, who experienced severe oncologic pain refractory to multimodal
analgesia. Due to the refractory nature of the symptom, deep palliative sedation was
initiated using a sequential combination of midazolam, propofol, and ketamine, with
titration until deep sedation was achieved. The patient passed away peacefully one
week later, accompanied by his mother.
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CONCLUSIONS: This case highlights the need for a flexible, individualized, and
multidisciplinary approach to managing refractory symptoms in pediatric patients. The
combined use of midazolam, propofol, and ketamine enabled effective pain control in
a highly complex clinical setting, supported by emerging evidence on difficult pediatric
palliative sedation. The pharmacological role of each agent is discussed, along with the
challenges of implementing this practice. Palliative sedation in pediatrics, particularly in
cases of difficult symptom control, may require advanced pharmacological approaches.
This case underscores the importance of individualized protocols, specialized teams,

and the need for stronger evidence to guide clinical practice.

KEYWORDS: palliative care, pediatrics, refractory pain, palliative sedation, ketamine,

propofol, midazolam.

INTRODUCCION

La atencién de pacientes pediatricos en el final
de la vida contintia representando un desafio
complejo para el personal de salud, especial-
mente ante sintomas refractarios como el dolor
oncolégico severo. Cuando los sintomas no
responden a tratamientos convencionales, re-
quieren un abordaje especializado que incluya
intervenciones como la sedacion paliativa, cuyo
objetivo es aliviar el sufrimiento mediante la dis-
minucion deliberada del nivel de conciencia 2.

Aunque se han propuesto diversas recomenda-
ciones y algoritmos para su implementacion, las
guias aln son escasas y suelen extrapolarse de
las recomendaciones establecidas para adultos
lo que genera gran variabilidad en su implemen-
tacion a nivel internacional .

A partir de algoritmos de sedacion paliativa
propuestos por Cuviello y colaboradores en
Estados Unidos y Arce Galvez y colaboradores
en Espana se analiza el caso de un paciente
pediatrico con dolor oncoldgico refractario.
Asimismo, se sustenta el uso de infusiones pro-

longadas de ketamina para el tratamiento del
dolor neuropético y se discute la administracién
combinada de propofol, midazolam y ketamina
como estrategia farmacolégica multimodal en
contextos de sedacion paliativa dificil 2°.

CASO CLiNICO

Paciente masculino de 8 anos, natural de Bo-
gotd, Colombia, con diagndstico de sarcoma
sinovial en sacro/retroperitoneo y progresion
pulmonar quien ingresé remitido a un hospital
de cuarto nivel para definir el plan terapéutico.
Al ingreso se documenté progresiéon tumo-
ral leptomeningea, cérvico-toraco-lumbar y
compromiso extenso pélvico-retroperitoneal,
en glateo derecho y en canal medular, con
lesiones poliostéticas lumbosacras y en capsula
femoral. Dada la imposibilidad de intervencién
quirdrgica, se indicé manejo con quimioterapia
y radioterapia. La enfermedad condicionaba do-
lor oncolégico somdtico y neuropatico severo,
requiriendo analgesia multimodal con opioides,
neuromoduladores y otros coadyuvantes anal-
gésicos. Como parte de la estrategia analgésica
se decidi6 iniciar lidocaina transcutanea e
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infusiones de ketamina, dexmedetomidina y
lidocaina. Fue valorado por la clinica de dolor
para manejo intervencionista, contraindicado
por el extenso compromiso tumoral y el disenti-
miento de la madre ante el fallo de un bloqueo
espinal extrainstitucional previo.

Este paciente requirié multiples titulaciones y
rotaciones equianalgésicas con morfina (dosis
maxima 0,15 mg/kg/h), hidromorfona (dosis
maxima 0,03 mg/kg/h), fentanilo (dosis maxi-
ma de 5 mcg/kg/h) y metadona (dosis maxima
de 1,5 mg/kg/dia) morfina, hidromorfona, fen-
tanilo y metadona y el uso de coadyuvantes
como agonistas adrenérgicos alfa 2, gabapen-
tinoides y ciclos de corticoide sistémico. Un
posterior control imagenolégico hizo necesaria
la realizacion de una junta multidisciplinaria
en la que se determind que el paciente cursaba
con una enfermedad oncoldgica avanzada,
progresiva, irreversible y con mal pronéstico
vital, decidiendo la adecuacién de objetivos
terapéuticos.

Pese a un tratamiento optimizado, escalonado,
multimodal, con multiples rotaciones equianal-
gésicas asociado a manejo no farmacolégico
e intervencién por psicologia, el dolor basal
y dindmico persistian fuera de metas (segln
evaluaciones realizadas con la escala visual
andloga), por lo que se consideré un sintoma
refractario en el contexto de la fase terminal de la
enfermedad. Previo asentimiento del paciente y
consentimiento de la madre, se inicié la sedacion
paliativa con midazolam en infusién continua
a dosis de 300 mcg/kg/h, sin lograr control del
sintoma, por lo que se asoci6 propofol a dosis
inicial de 2 mg/kg/h titulado hasta 7 mg/kg/h. Se
titul6 el midazolam hasta 1,5 mg/kg/h y se au-
mento la ketamina hasta 1,4 mg/kg/h, logrando
control del sintoma con un plano de sedacién
profunda (Ramsay 5). Durante este proceso de
sedacién profunda, se explico claramente a la
mama acerca del principio de doble efecto, se-
falando que el objetivo era aliviar el sufrimiento,
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aunque podian presentarse efectos secundarios
no deseados como acelerar de forma no inten-
cionada el proceso de la muerte.

El paciente fallecié en compafia de su madre
8 dias después de iniciar la sedacion paliativa,
tranquilo y sin dolor. El seguimiento se llevo a
cabo mediante observacion clinica regular y el
uso de la escala de sedacién Ramsay. Los signos
vitales se registraron Ginicamente como apoyo
inicial y posteriormente solo cuando aportaban
informacién relevante para el ajuste y control
sintomatico.

DISCUSION

La sedacién paliativa en pediatria se define como
el uso controlado de farmacos sedantes para dis-
minuir el nivel de conciencia con el objetivo de
aliviar sintomas o sufrimiento que de otro modo
serian intratables'. En la literatura se reporta su
implementacion en pediatria en un rango am-
pliamente variable de 3 a 59 % dependiendo de
la poblacién de cada estudio. En su mayoria se
inicia en pacientes con condiciones oncoldgicas
y como estrategia para el control de sintomas
refractarios, siendo el dolor el mas descrito,
seguido por disnea, convulsiones, hemorragia,
nduseas y vomito **°. Los algoritmos reciente-
mente propuestos por Cuviello y colaboradores
en Estados Unidos y Arce Galvez y colaborado-
res en Espana sugieren iniciar el proceso con el
establecimiento de la adecuacién de objetivos
terapéuticos en un paciente con una enfermedad
avanzada e irreversible. Posteriormente reco-
miendan identificar los sintomas que generan
sufrimiento y optimizar su manejo 2°.

Una de las estrategias utilizadas para el control
del dolor en este caso y reportada en la literatu-
ra, fue el uso de ketamina en infusion. Se trata
de un anestésico, ampliamente utilizado en el
manejo del dolor neuropatico crénico en pedia-
tria, que logra su efecto principalmente con el
antagonismo no competitivo de los receptores
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de glutamato N-metil-D-aspartato (NMDA). Se
ha descrito que estos receptores desempenan
un papel crucial en la cronificacién del dolor
al influir en la plasticidad sindptica y aumentar
la transmisién excitatoria en las vias aferentes,
contribuyendo asi a la sensibilizacién central
de las neuronas nociceptivas. Ademas, inter-
viene en la modulacién del dolor inhibiendo
la recaptaciéon de noradrenalina, dopamina y
serotonina y actuando como agonista sobre los
receptores opioides p, 8 y K. Esta combinacion
de mecanismos también explica su capacidad
para reducir la tolerancia a los opioides y la
hipersensibilidad al dolor®”.

Los efectos de la ketamina son dosis-dependien-
tes; a dosis subanestésica proporciona analgesia
sin inducir sedacién y aunque puede causar
efectos psicomiméticos como alucinaciones,
son menos frecuentes e intensos en la poblacién
infantil”. En pediatria se han explorado diversas
dosis para la infusién continua de ketamina con
fin analgésico, que van de 0,025 mg/kg/h a 4,1
mg/kg/h. Sin embargo, la evidencia ha demos-
trado buenos resultados con dosis entre 0,05 mg/
kg/h y 1,0 mg/kg/h durante periodos variables,
con reduccion significativa en el consumo de
opioides, disminucion de los efectos secundarios
asociados con opioides y mejoria en la interac-
cién entre paciente y familia®.

La experiencia con este paciente permite es-
tablecer un dialogo clinico relevante con la
literatura emergente sobre el uso de ketamina
en pediatria. En este caso, la administracion de
ketamina como parte de una sedacién paliativa
profunda contribuyé significativamente al con-
trol de un dolor oncoldgico severo y refractario,
en un contexto de alta complejidad clinica. Si
bien su empleo en infusién continua con fines
analgésicos, no cuenta aln con protocolos
estandarizados en la poblacion pediatrica, la
evidencia disponible respalda su seguridad in-
cluso en infusiones prolongadas.

2025; 46 (6)

Bredlau y colaboradores, en su revision de series
y reportes de casos, identificaron infusiones de
hasta 72 dias en pacientes pediatricos sin efec-
tos adversos severos’. Asimismo, en un estudio
retrospectivo de Anghelescu y colaboradores,
realizado entre 2010 y 2020, se reportaron
tiempos de infusion de hasta 42 dias con efec-
tos adversos minimos'. Se ha descrito que, en
pacientes criticamente enfermos, la ketamina
en infusiéon no genera riesgo hemodindmico ni
aumenta la mortalidad™'.

Una vez establecida la indicacion de sedacion
paliativa, inicia la fase de aplicacién en la que
se definen el farmaco, dosis, objetivos y plan
de monitorizacién. Si bien se prefiere el uso de
benzodiacepinas, opioides y barbitdricos como
primera eleccién, otros algoritmos proponen
evaluar opciones como la dexmedetomidina,
propofol y fenobarbital >*. En muchos reportes,
el midazolam y los opioides siguen siendo la
primera linea, sin embargo, no es inusual el uso
de otros farmacos como propofol, ketamina,
haloperidol, clorpromazina y barbitaricos>'*'3.

Un estudio retrospectivo publicado por Cu-
viello en 2023, analiz6 24 casos de sedacion
paliativa en Estados Unidos entre 2011 y 2021,
reportando el uso de dexmedetomidina en 83
%, propofol en 12,5 % y en un caso, la combi-
nacion de ambos. Las dosis de dexmedetomidina
utilizadas fueron bajas (0,2 a 0,99 mcg/kg/h) (0,2
a 0,99 mcg/kg/min) en 52 % de los pacientes
y altas (1 a 2,5 mcg/kg/h) (1-2,5 mcg/kg/min)
en la poblacion restante. Un dato relevante de
este estudio es que el 100 % de los pacientes
recibian coadyuvancia analgésica con otros
medicamentos como paracetamol, ketorolaco,
opioides, ketamina, gabapentina y lidocaina,
casi el 20 % de los pacientes también habia
recibido intervencionismo analgésico ™.

Algunos estudios han evaluado la relacién
propofol-opioides y han demostrado una in-
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teraccion sinérgica, sin embargo, su uso en
pediatria es atn reservado debido al riesgo de
depresién cardiorrespiratoria y de sindrome
por infusion de propofol (PRIS, por sus siglas
en inglés), efectos adversos dosis y tiempo-
dependientes '*'5. Un estudio que describié la
sedacion paliativa pediatrica con propofol en
pacientes oncolégicos reporté dosis iniciales
de 1,8 y 3,6 mg/kg/h, titulada para manteni-
miento entre 0,9 a 12 mg/kg/h por tiempos
menores a 10 dias y en conjunto con opioides
y midazolam, con un caso de hipotensién en
los Gltimos dos dias de vida, sin otros efectos
adversos reportados '.

CONCLUSIONES

Este caso pone de manifiesto la complejidad del
manejo del dolor refractario en cuidados palia-
tivos pedidtricos, especialmente cuando se trata
de un sintoma como el dolor en un paciente con
enfermedad oncolégica avanzada. Frente al no
control sintomatico pese a una analgesia multi-
modal intensiva (que incluyé opioides potentes,
coadyuvantes analgésicos y neuromoduladores),
se optd por una sedacién paliativa profunda,
una decisién clinicamente justificada por el su-
frimiento persistente del paciente y el objetivo
ético de aliviarlo.

La eleccién del esquema farmacolégico fue cla-
ramente justificada y soportada por lo reportado
en la literatura. Se seleccion6 una combinacién
secuencial de midazolam, propofol y ketamina
con base en la evidencia emergente que respalda
su uso en contextos pedidtricos como la sedacion
paliativa. Midazolam, una benzodiacepina de
uso frecuente en sedacion paliativa, ofrecié una
base segura y conocida para inducir y mantener
un estado de sedacién. Propofol fue introducido
para lograr un control més rapido y profundo
en fases criticas, dada su potencia y rapida
titulacion. La inclusion de ketamina respondié
especificamente al componente doloroso refrac-
tario, aprovechando sus propiedades analgésicas

INV

y los diferentes estudios que respaldan la segu-
ridad de infusiones continuas y prolongadas en
contextos clinicos complejos como el de este
paciente al final de la vida.

La decision de mantener el esquema durante
ocho dias hasta el fallecimiento del paciente
también se basé en un monitoreo clinico riguro-
so y en el acompanamiento continuo por parte
del equipo interdisciplinario y la familia. Esta
estrategia no solo permitié alcanzar el objetivo
paliativo principal de aliviar el sufrimiento, sino
que también, respetd el principio de proporcio-
nalidad terapéutica, evitando intervenciones
desproporcionadas.

Finalmente, este caso ilustra la necesidad
creciente de desarrollar guias especificas para
la sedacion paliativa pediatrica, que integren
evidencia farmacoldgica, experiencia clinica
y principios éticos. Mientras tanto, la toma de
decisiones debe seguir siendo individualizada,
basada en una evaluacién cuidadosa del su-
frimiento del paciente, la refractariedad de los
sintomas y el juicio clinico informado.
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Educacion Sexual Integral en la infancia
y adolescencia: Rompiendo mitos desde
la practica pediatrica

Comprehensive Sexuality Education in
Childhood and Adolescence: Breaking Myths
from Pediatric Practice.

Montserrat Cuevas Zufiiga

INTRODUCCION

En México, la sexualidad en la infancia y adolescencia continda sien-
do un tema rodeado de mitos, tabdes y desinformacion. Cuadro 1 Sin
embargo, la consulta pediatrica representa una oportunidad clave para
brindar informacién cientifica, veraz y oportuna sobre sexualidad desde
un enfoque de derechos y salud integral.

La Educacion Sexual Integral (ESI), respaldada por la UNESCO y diversas
instituciones nacionales, es esencial para formar infancias y adolescen-
cias informadas, libres y responsables. Hablar de sexualidad desde un
enfoque de derechos es parte del cuidado integral: ayuda a prevenir
infecciones de transmision sexual (ITS), embarazos no planeados, abuso
sexual y discriminacién por identidad u orientacion.

El acompanamiento profesional puede marcar la diferencia entre la
confusién y la autonomia informada.

Panorama nacional: datos clave

e ENSANUT 2018-2019: Uno de cada cuatro hombres y una de
cada cinco mujeres adolescentes (12-19 afios) ha iniciado su
vida sexual.

e Embarazo adolescente:

o Cada dia ocurren mas de 1,000 nacimientos en madres
menores de 19 anos.
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Cuadro 1. Mitos y realidades sobre sexualidad en pediatria
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“Los ninos no tienen sexualidad”

La sexualidad estd presente desde el nacimiento. Explorar el cuerpo

es parte del desarrollo normal.

“Hablar de sexualidad promueve relaciones sexuales”
“No es asunto del pediatra”

“Ya lo saben todo por internet”

o Cerca de 12,000 nacimientos
anuales ocurren en madres me-
nores de 14 anos.

o En 2020, el 84.9% de los naci-
mientos en menores de 15 anos
fueron en adolescentes de 14
anos.

*  Educacion: El embarazo y matrimonio
son la tercera causa de desercion escolar
en nivel medio superior.

¢QUE ES LA EDUCACION SEXUAL
INTEGRAL (ESI)?

Es un enfoque pedagégico que aborda la se-
xualidad considerando aspectos bioldgicos,
emocionales, sociales, culturales y éticos.
Estda incluida en programas escolares desde
1993, aunque su implementacién atn es
deficiente.

Objetivos principales

e Brindar conocimientos, habilidades y
valores para cuidar la salud, ejercer
derechos y tomar decisiones respon-
sables.

* Promover relaciones respetuosas y
empaticas.

e Comprender los efectos de las decisiones
en el bienestar propio y ajeno.

La ESI retrasa el inicio de relaciones sexuales y fomenta practicas
mds seguras.

La salud sexual es parte del bienestar integral. El pediatra previene
ITS, abuso y embarazo adolescente.

La sobreinformacién sin guia puede llevar a riesgos. La consulta
médica es un espacio seguro y confiable.

éQuiénes son responsables de esta educacion?

Segin la Ley General de los Derechos de Nifas,
Nifios y Adolescentes, son responsables:

e Las personas adultas a cargo (madres,
padres, tutores).

e El personal docente y autoridades en los
tres niveles de gobierno.

El Estado debe garantizar:

e Atencion sanitaria preventiva.

e Orientacién a cuidadores en temas de
salud sexual y reproductiva.

e Educacion en sexualidad conforme a
edad, madurez y desarrollo cognoscitivo.

Rol del pediatra: intervenciéon por médulos en la
consulta

1. Normalizar la sexualidad desde edades tem-
pranas

e Usar lenguaje anatémico correcto (no
eufemismos).

e Ensefiar respeto por la privacidad cor-
poral.

e Introducir el consentimiento bdsico
(respetar un "no", pedir permiso para
abrazar).

https://doi.org/10.18233/apm.v46i6.3261
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Crear un ambiente de confianza para
futuras preguntas.

2. Explorar aspectos del desarrollo sexual y
emocional

Usar preguntas abiertas sin juicio.
Validar emociones y experiencias re-
lacionadas con identidad, autoestima,
enamoramiento.

Detectar relaciones de riesgo o coercion.

3. Capacitar al equipo en enfoque de derechos

Formacion en derechos sexuales y repro-
ductivos, diversidad sexual y atencién a
la violencia.

Lenguaje incluyente y respetuoso.
Protocolos diferenciados por edad, gé-
nero o situacién de vulnerabilidad.

4. Involucrar a madres, padres y cuidadores

Fomentar didlogo abierto en casa.
Sugerir materiales validados (CONAPO,
UNESCO, libros ilustrativos).

Respetar confidencialidad adolescente
conforme a la NOM-047.

5. Detectar senales de riesgo y activar protocolos

Conductas inapropiadas para la edad,
miedo a adultos, lesiones genitales sin
causa clara.

Entrevistas privadas respetuosas.
Documentacién clinica cuidadosa.
Activacion del protocolo local (DIF,
Ministerio Pdblico, psicologia).

Educacidn sexual y anticoncepcidén por grupo de

edad

Infancia temprana (0-5 anos)

Objetivo: Reconocimiento del cuerpo
y limites.

INV

e Temas: Nombres anatémicos, privaci-
dad, prevencion de abuso.
*  Anticoncepcién: No aplica.

Nifez media (6-9 anos)
*  Obijetivo: Autocuidado, respeto y con-
fianza.
e Temas: Pubertad, consentimiento, diver-
sidad corporal.
*  Anticoncepcién: Introduccion general.

Adolescencia temprana (10-12 anos)
e Obijetivo: Preparar para la pubertad.
e Temas: Cambios fisicos, menstruacion,
diversidad sexual.
* Anticoncepcion: Informacién general,
sin prescripcion.

Adolescencia media (13-15 anos)

*  Objetivo: Informacion clara sobre anti-
concepcion y consentimiento. Cuadro 2

e Métodos: Conddn, pildoras, implante,
anticoncepcion de emergencia.

* Rol del pediatra: Consejeria personal-
izada, evaluacion de riesgos, colocacién
de implante (si capacitado).

Adolescencia tardia (16-19 anos)
e Obijetivo: Promover autonomia y plani-
ficacion familiar.
e Métodos: Todos los disponibles (DIU,
pastillas, inyectables, implantes, condén).
e Rol del pediatra: Supervision, acompana-
miento, derivacion si es necesario.

Consentimiento y confidencialidad en
adolescentes

La NOM-047-SSA2-2015 permite brindar
orientacion, prescripcién y administracion de
métodos anticonceptivos a partir de los 12 afios,
sin necesidad de autorizacion parental. Es legal

y éticamente aceptado respetar la confidencia-
lidad.
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Cuadro 2. Anticoncepcion en pediatria: ;qué puede hacer el pediatra?

;Puede ;Puede

Observaciones clave

Tipo de método

prescribir? [ colocar?

Alta efectividad. Primera linea

., v Implante
LARC Implante, DIU v Si 752 F[))IU recomendada por OMS y
ACOG.
Hormonal . . ntrol intom m né
ormonales Pildoras /st % No Contro des'l tomas como acné
orales o dismenorrea.
Progestina mensual . . Util para pacientes con mala
Inyectables gestt ! v Si v Si ! para pacientes
o trimestral adherencia.
, . Jnico método contra ITS. Pro-
Barrera Condodn v Si x No U] 5
mover uso dual.
. Levonorgestrel, voc No sustituye anticoncepcion
Emergencia L Si x No
ulipristal regular.
Ritmo, temperatura No recomendados en adoles-
Naturales 1tmo, peratu v' Informar x No
basal centes.

En México, la "Cartilla Nacional de Derechos CONCLUSIONES CLAVE
de Ninas, Nifios y Adolescentes" se sustenta en

un s6lido marco legal que reconoce a la nifiez * Inicia conversaciones sobre cuerpo y
y adolescencia como titulares de derechos relaciones desde los 10 afios.
fundamentales. A continuacion, los principales e Evalda riesgos: coercion, consumo de
instrumentos legales que la avalan. Cuadro 3 sustancias, relaciones inseguras.

Cuadro 3. Principales documentos legales.

1. Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos
El articulo 4°, parrafo sexto, establece que los derechos de la infancia son obligaciones del Estado, fundamentando leyes
posteriores.

2. Ley General de los Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes (LGDNNA)
Publicada en diciembre de 2014 y vigente con reformas hasta el 24 de diciembre de 2024.
Define los derechos especificos: vida, identidad, salud, educacién, no discriminacién, participacion, proteccién contra
violencia, entre otros
UNICEF
Establece al SIPINNA (Sistema Nacional de Proteccién Integral de NNA) y la Procuraduria Federal de Proteccién con
funciones protectoras y restaurativas.

3. Tratados internacionales ratificados por México
Especialmente la Convencion sobre los Derechos del Nifio (1989) de la ONU, considerada base del enfoque y principios
en la cartilla nacional

4. Legislacion local
En la Ciudad de México, la Ley de Derechos de NNA (publicada en noviembre de 2015, con dltima reforma el 4 de marzo
de 2024) regula estos derechos con enfoque local, operativizando SIPINNA CDMX, procesos de proteccién, adopcion,
atencion integral, etc.

5. Normas oficiales (NOM) complementarias

Algunas normas técnicas como la NOM-047-SSA2-2015 acompanan a la LGDNNA en temas especificos (salud sexual y reproductiva de
adolescentes, por ejemplo), reforzando derechos previstos.

https://doi.org/10.18233/apm.v46i6.3261
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e Prescribe métodos anticonceptivos desde
los 12 afos si lo requieren.

* Involucra a cuidadores con informacién
clara y sin prejuicios.

*  Activa protocolos ante signos de abuso.

*  Acompafia el seguimiento anticonceptivo.

* Mantente actualizado en enfoque de
derechos y colocacién de LARC.
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Seguridad de las vacunas con relacion
al autismo
Vaccine safety in relation to autism.

Felipe Aguilar Ituarte

El pasado 27 de noviembre de 2025, el Comité Asesor Global de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) sobre Seguridad Vacunal
(GACVS, por sus siglas en inglés) evalué dos nuevas revisiones siste-
maticas de la literatura, realizadas mediante una metodologia robusta,
sobre la posible relacién entre las vacunas y el trastorno del espectro
autista (TEA).

Se sospecha una relacion causal entre una vacuna y un evento cuando
varios estudios de alta calidad indican una asociacién estadistica entre
la exposicion a la vacuna y el resultado de interés. En las revisiones
sistematicas, se buscan en bases de datos para asegurar una captura
exhaustiva de los estudios publicados y que la calidad de todos los
estudios incluidos se evalle seglin metodologias bien aceptadas. Al
revisar la evidencia para informar la causalidad, se da mayor impor-
tancia a los estudios de alta calidad y bien disefados, con bajo riesgo
de sesgo y poca importancia a aquellos con fallos metodolégicos y
alto riesgo de sesgo.

Como parte de una continua revisién que se realizé desde por lo menos
hace 23 afos en el 2002, se incluyeron sendas revisiones sistematicas,
se hizo una revisién exhaustiva de la evidencia mas reciente publica-
da desde enero de 2010 hasta agosto de 2025, el Comité reafirmé su
conclusién previa basada en revisiones exhaustivas realizadas en 2002,
2004, y 2012 de que no existe evidencia de una relacion causal entre
las vacunas y el TEA.

La primera revision sistematica examind la relacion entre las vacunas
que contienen tiomersales y el TEA, asi como la asociacién entre las
vacunas en general y el TEA. Esta revision fue una actualizacién de
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una revision sistematica anterior realizada en
2012 e incluyé publicaciones en inglés desde
enero de 2010 hasta agosto de 2025. En total, se
incluyeron 31 estudios de investigacion primaria:
16 especificamente sobre vacunas que contenian
tiomersales y TEA y 15 sobre vacunas y TEA en
general. Ademads, se incluyeron cinco metaa-
nalisis (uno sobre tiomersales y TEA, tres sobre
vacunas y TEA, y uno que examin6 ambos) que
resumian investigaciones también publicadas
antes de 2010.

Veinte de los 31 articulos de investigacién
primaria, procedentes de 11 paises diferentes
e incluyendo estudios metodolégicamente
rigurosos, asi como los cinco metaandlisis, no
encontraron evidencia que apoyara una aso-
ciacién entre vacunas, independientemente del
contenido de tiomersales, y el TEA. Los otros
once estudios (nueve procedentes de un solo
grupo de investigacion en Estados Unidos de
América) sugerian una posible asociacién; Sin
embargo, estos tenian multiples y significativos
problemas metodoldgicos, y todos tenian una
base de evidencia muy baja y un alto riesgo de
sesgo. En suma, el gran conjunto de evidencia
cientifica de alta calidad disponible, que abarca
décadas e incluye datos de varios paises, sigue
apoyando firmemente el perfil de seguridad
positivo y la ausencia de un vinculo causal con
el TEA de las vacunas utilizadas en la infancia
y el embarazo.

La segunda revision sistematica se centré en
estudios humanos que evaluaron los posibles
riesgos para la salud asociados a vacunas con
adyuvante de aluminio, cubriendo publicacio-
nes de seis bases de datos de literatura y otras
fuentes de literatura (hasta marzo de 2023). La
evidencia de alta calidad de diez ensayos con-
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trolados aleatorizados vy siete grandes estudios
de cohorte no encontré asociaciéon entre las
vacunas con adyuvante de aluminio y enfer-
medades crénicas o sistémicas. Dos estudios
informaron de una asociacién entre la expo-
sicién acumulada al aluminio por vacunacién
y la prevalencia del TEA; Sin embargo, ambos
estudios fueron ecoldgicos y, por disefo, in-
capaces de informar sobre la causalidad. Estos
estudios también tenian otras limitaciones
metodoldgicas y se consideraron con un riesgo
critico de sesgo, por lo que su nivel de eviden-
cia fue valorado como muy bajo.

GACVS también revisé un estudio reciente sobre
la seguridad de vacunas que contienen aluminio
publicado después del periodo cubierto por la
revision sistematica. Este gran estudio de cohorte
utiliz6 una metodologia robusta para examinar
datos de registro nacional de nifios nacidos en
Dinamarca entre 1997 y 2018, y encontré que
la incidencia de 50 trastornos cronicos, incluidos
el TEA y otros trastornos del neurodesarrollo,
no estaba asociada con la exposicién infantil
temprana a vacunas adsorbidas por el aluminio.
En resumen, la evidencia de calidad disponible
no respalda ninguna asociacion entre las trazas
de aluminio utilizadas en algunas vacunas vy el
TEA, y respalda el uso continuado de vacunas
que contienen aluminio.

Tras su revision actual, GACVS reafirma las con-
clusiones de sus revisiones anteriores en 2002,
2004 y 2012 de que la evidencia cientifica de
alta calidad disponible indica que las vacunas,
incluidas las que contienen tiomersal, aluminio
o ambos, NO CAUSAN AUTISMO.

1.  Declaracién del Comité Asesor Global de la OMS sobre
Seguridad de las Vacunas (GACVS) sobre vacunas y autismo
CONSULTADO 11 DE DICIEMBRE DEL 2025.
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Carta al editor con relacién al articulo:
“Maltrato infantil, alteraciones en el
eje hipotalamo-hipofisis-suprarrenal:
Impacto en crecimiento y plasticidad

neuronal”

Estimado Dr. Felipe Aguilar
Editor de Acta Pediatrica de México

He leido con mucho interés el articulo: Maltrato
infantil, alteraciones en el eje hipotalamo-hi-
pofisis-suprarrenal: Impacto en crecimiento y
plasticidad neuronal. De los Dres. Irving Jesus
Reyes Barragan, Ailin Lépez Jasso, Angel Mun-
guia Flores publicado en el nimero 5 del 2025
de la revista que Ud. maneja.

Considerando lo importante del tema y que los
autores de este trabajo Gnicamente realizaron
una investigacion bibliografica del afio 2018-
2023 me parece muy importante para los autores
del articulo y para los lectores de Acta Pedidtrica
de México, hacer unos breves comentarios y
reflexiones clinico-sociales y juridicos del tema
y lo que se ha trabajado y publicado en nuestro
pais, sobre la neurobiologia del fenémeno.

Hablando del Maltrato Infantil (MI)

En el Instituto Nacional de Pediatria (INP) el
tema ha sido ampliamente trabajado por los

profesionales que han laborado en Clinica de
Atencioén Integral al Nifio Maltratado-UNAM
(CAINM-INP-UNAM) y en el Centro de Estudios
Avanzados sobre Maltrato Infantil-Prevencion
(CEAMI-P) durante 3- 4 décadas, a partir de los
afos 1990 hasta el ano 2025."2

De acuerdo a lo anterior, se han hecho cerca
de 100 publicaciones en revistas indizadas y
6 libros, y con ello expresar la mayoria de los
aspectos clinicos-sociales y legales del tema
casi siempre tomando en cuenta la Clasifica-
cion Internacional de la Enfermedades CIE-10
y 11 para diferenciar “violencia contra los
ninos o nifias” y el MI, situaciones que aun-
que pueden tener consecuencias similares, la
etiologia de ambos fenémenos es diferente y
por ende, la prevencion de los mismos también
es diferente.’*

En el trabajo de los Drs. Reyes Barragan y cols,
se sefalan dos definiciones internacionales del
problema; sin embargo, me parece pertinente
senalar que el grupo de CAINM-INP-UNAM ha
desarrollado una definicién constituida por 9
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elementos basicos del tema, lo que permite a los
profesionales interesados en el tema tener una
mayor compresion del mismo.®

Por lo complejo de este problema médico-social-
legal y la inexistencia de una red nacional de
registro de estos casos, es muy dificil precisar
en nuestro pais, su frecuencia real y por ende
creible, de los casos especificos de MI. La cifra
registrada en el trabajo de 27,526 ninos atendi-
dos probablemente incluye todos los casos de
violencia contra este grupo etario.

Con respecto a los estudios sobre los mecanis-
mos neuroendécrinos que se desencadenan en
las victimas en cualquiera de las cuatro modali-
dades del Ml'y considerando que los autores del
trabajo Gnicamente realizaron una investigacion
bibliogrifica de 5 anos partir del afho 2018 no
consideraron los trabajos que sobre el tema se
han realizado en México.

Desde que Powell y cols pulicaron en la N Engl
) Med, en 1967, las consecuencias hipofisia-
rias y clinicas de algunas modalidades del MlI,
otros investigadores nacionales han publicados
diversos aspectos del comportamiento el eje
Hipotalamo-Hipdfisis-Adrenal en las victimas de
MI. 6789 Estoy firmemente convencido de que en
estos momentos del siglo XXI se debe trabajar en
diversas estrategias para la prevencién del MI.
Una propuesta de CEAMI-P-INP es estudiar,
mediante un modelo animal, la posibilidad
de modificar la expresion de los 3 genes que
participan o generan violencia, sin modificar
su estructura.

Estos genes son:

La MAO A (gen que codifica la produccion de
monoaminooxidasa A) '

El NR3CT (gen que codifica el receptor de glu-
cocorticoides)'*'

El SCL6A4 (gen que codifica el transportador
de serotonina)'**

INV

Se trata de precisar si estos genes estan aceti-
lados o desacetilados (prendidos o apagados)
en el agresor y, posteriormente, para prevenir
la replicacién transgeneracional del problema,
se requiere estudiar la posibilidad de modificar
dicha expresién genética. Para lo anterior, es
necesario vencer numerosos problemas de
investigacion, académicos y econémicos, prin-
cipalmente asi como practicar investigacion
traslacional entre los investigadores nacionales
en union con los de otros paises.

Por lo tanto, si los autores del trabajo analizado
lo consideran pertinente, pueden unirse al grupo
de CEAMI-P del Instituto Nacional de Pediatria
y con este esfuerzo conjunto, tratar de evitar
la replicacion transgeneracional del problema.

Dr. Arturo Loredo Abdala

Decano Fundador del Instituto Nacional de
Pediatria

cainm_inp@hotmail.com
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RESPUESTA A LA CARTA AL EDITOR

Agradezco profundamente los comentarios rea-
lizados sobre nuestro trabajo “Maltrato Infantil,
Regulacién Hormonal: Impacto en Crecimiento
y Plasticidad Neuronal” y la oportunidad de
ampliar algunos puntos desde una perspectiva
estrictamente biolégica y molecular. Coincido
en que las definiciones amplias y operativas de
maltrato infantil son esenciales para la practica
clinica; en nuestro articulo adoptamos las defini-
ciones de la OMS y del Child Abuse Prevention
and Treatment Act (CAPTA), que conceptualizan
el maltrato como cualquier forma de abuso
fisico, emocional, sexual, negligencia o desa-
tencion que comprometa la salud, el desarrollo
o la supervivencia del menor en un contexto de
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responsabilidad, confianza o poder'?, y utiliza-
mos este marco para focalizar el analisis en los
mecanismos fisiopatolégicos que traducen esas
experiencias en dano organico. En el plano epi-
demioldgico, destacamos que en México mas de
27,526 nifias y ninos fueron atendidos en 2020
por violencia familiar o no familiar® y que estas
experiencias, ademas de su impacto inmediato,
pueden transmitirse a generaciones futuras me-
diante herencia epigenética transgeneracional’;
a nivel internacional, datos de Estados Unidos
indican que uno de cada cuatro nifios experi-
menta algdn tipo de violencia y que mds de 3.5
millones son reportados cada afio a los servicios
de proteccion infantil® °, mientras que estudios
de cohorte como el UK Biobank han mostrado
mayor carga de eventos traumaticos tempranos
en mujeres, personas afrodescendientes y de
origen asiatico del sur que viven en contextos
de alta privacion socioeconémica’.

En el plano conductual, revisamos la interaccion
entre maltrato, riesgo poligénico y consumo de
sustancias, donde la exposicion a abuso fisico o
sexual en la infancia incrementa de forma sig-
nificativa la probabilidad de uso problematico
de alcohol y otras drogas, asi como la aparicion
de conductas delictivas en la adolescencia®’. En
cuanto a la critica sobre el horizonte temporal
de la bibliografia, nuestro objetivo metodolégico
fue concentrarnos en la evidencia mas reciente
(2020-2024), integrando ensayos clinicos, es-
tudios de cohorte, biomarcadores de estrés y
trabajos de neuroimagen funcional robustos; sin
embargo, sefialamos explicitamente que inclui-
mos tres referencias nacionales no indexadas en
PubMed que aportan datos sobre prevalencia y
factores de riesgo de maltrato infantil en México 3
y dos referencias previas a 2020 por su valoren la
descripcién original de mecanismos fisiopatologi-
cos del eje HPA que siguen siendo ampliamente
citados. Desde el punto de vista molecular,
detallamos y se podria ampliar como la desensibi-
lizacién de los receptores de glucocorticoides en
hipotalamo e hipdfisis altera la retroalimentacion
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negativa sobre CRH y ACTH, con participacion de
reguladores transcripcionales como ICER y SOCS-
3 que suprimen la expresion de CRF'®, y cémo la
metilacién del gen NR3C1 reduce la expresion
de su receptor, disminuyendo la capacidad del
sistema neuroendocrino para modular el es-
trés'®"; ademas, resaltamos cambios epigenéticos
en el gen SLC6A4 mediado por DNMT3a, que
disminuyen la disponibilidad de transportadores
de serotonina y aumentan la vulnerabilidad a
ansiedad y depresion.

Finalmente, abordamos la afectacion del ciclo
circadiano y del sistema IGF-1/GH: la exposi-
cion a adversidad temprana se asocia a curvas
diurnas de cortisol aplanadas o hiperactividad,
peor calidad de suefio y mayor riesgo de enfer-
medades''*: en niflos maltratados se ha descrito
tanto emaciacion como obesidad y talla baja,
en un patréon dependiente del tipo de abuso,
con participacién de la supresion de GH vy la
sefalizacion de IGF-1 y del neuropéptido Y
hipotalamico''°. En relacién con la propuesta
del CEAMI-P de estudiar en modelos animales
la modulacién epigenética de MAO-A, NR3C1
y SLC6A4 para prevenir la replicacion transge-
neracional del problema, considero que dicha
linea es extraordinariamente congruente con
la evidencia sintetizada en nuestra revision, en
particular con los hallazgos sobre metilacion de
NR3CT, regulacién de FKBP5 vy alteraciones en
SLC6A4; por ello, agradezco la invitacion y ma-
nifiesto mi interés en colaborar, especialmente
en los componentes genéticos y epigenéticos del
protocolo, asi como en el andlisis traslacional
de los resultados, con el objetivo comdn de
comprender mejor los mecanismos bioldgicos
del maltrato infantil y contribuir al disefio de es-
trategias preventivas y terapéuticas que rompan
su transmisién intergeneracional.

Irving Jesus Reyes-Barragan

Instituto Politécnico Nacional, Escuela Supe-
rior de Medicina (ESM-IPN)
irvingjesusreyesbarragan@gmail.com
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Revisién sistematica

De ensayos clinicos (PRISMA)

De estudios observacionales (MOOSE)

De investigacién cualitativa (QARI — EPPI)
Estudios experimentales

Ensayo clinico doble ciego placebo controlado

[ECA-DCPC (DBPC-CT)] (CONSORT)

Cuasi-experimental (TREND)

Antes y después (TREND)

Ensayo clinico abierto (TREND)
Estudios observacionales

Casos y controles (STROBE)

Cohortes (STROBE)

Descriptivos (series de casos) (CARE)

Ademas de cumplir con las Guias de Estilo de Acta Pedidtrica de
Meéxico, se solicita a los autores cumplir con los puntos listados en
la guia correspondiente, se sugiere al autor familiarizarse con la red
“equator” (Enhancing the Quality an Transparency Of Health Re-
search), http://www.espanol.equator-network.org/, en donde se en-
cuentran las principales guias para reportar/publicar investigaciones
apropiadamente.

CASOS CLINICOS Y REVISION DE LA LITERATURA

En esta seccion se publican aquellos casos que por su actualidad,
tema, diagndstico, tratamiento y resolucién, presenten una linea re-
levante, poco explorada u original en el dmbito de la pediatria. Se
solicita a los autores que ademds de cumplir con las Guias de Estilo
de Acta Pedidtrica de México, los autores revisen las Guias “CARE”
disponibles en www.CARE-statement.org

ARTICULOS DE REVISION

Se evaluara cualquier articulo de este tipo que sea sometido al comité,
pero sélo se publicardn aquellos que por su calidad editorial e impor-
tancia en el campo de la pediatria se consideren de valor excepcional.
Se solicita a los autores que ademads de cumplir con las Guias de Estilo
de Acta Pedidtrica de México revise la estructura sugerida:

Introduccidn: establecer con claridad el tema en revisién (concepto,
importancia, frecuencia) y la forma en la que se va a discutir en el
articulo.
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Objetivo: proporcionar al pediatra lector un articulo referente con
respecto a los conocimientos cientificos y clinicos con respecto a
tema de revision. Desde un punto de vista critico, actual y comple-
to. Se sugiere a los autores incluir un cuadro con breves mensajes/
puntos importantes que la audiencia deberd consolidar al finalizar la
lectura del articulo.

Cuerpo del articulo:
Estructura légica, coherente y clara para la audiencia.

Asegurarse de que el lector tenga un panorama de la estructura del
articulo desde el principio.

Tres propuestas sugeridas:

Organizacion cronolégica — desarrolla la discusion de los articulos
considerados por el autor en orden cronolégico. Permitiendo cono-
cery discutir el proceso de la generacién del conocimiento desde sus
bases, hasta las interrogantes en investigacion actual.

Organizacién por areas de estudio (tematica o por tépicos) — de-
sarrolla la discusién por segmentos o categorias, mencionando los
articulos mas relevantes y actuales del tema en revision, permitiendo
realizar contrastes, comparaciones, areas de investigacién actual,
interrogantes, etc...

Organizacioén en “piramide invertida” — se inicia una discusion ge-
neral del tema con una perspectiva amplia, y el autor se introduce
poco a poco a temas mds especificos y que se enfocan cada vez las
principales preguntas que el autor quiere discutir.

Es importante que los articulos que se citen en la revisién se vinculen
entre ellos y que den sentido a la revision. Resumiendo en medida de
lo posible, el estado actual del conocimiento del tema en revisién. Es
importante hacer notar las fortalezas, debilidades y omisiones de la
literatura. También es importante que el o los autor(es) den su punto
de vista critico y si es pertinente la experiencia que han tenido en su
vida profesional.

Conclusiones: el o los autores deberan de ser capaces de sintetizar
los puntos mas importantes de la revisién. Los conceptos mds s6-
lidos, y las directrices de los aspectos discutidos en el cuerpo del
manuscrito.

Futuras investigaciones: el o los autores deberan ser capaces de dar a
conocer los huecos del conocimiento que actualmente estan siendo
investigados y futuras preguntas de investigacién. Dar un panorama
de lo que se aproxima con respecto al tépico en revision.

CRITERIOS PEDIATRICOS

En esta seccién sélo se publicaran aquellos manuscritos que sean
solicitados por el Comité Editorial de Acta Pediétrica de México, de
acuerdo a una planeacién anual que serd a dada a conocer en el
primer ndmero de cada ano.

Objetivo — otorgar al pediatra de primer contacto (medicina aplicada
en el consultorio) los conocimientos y habilidades indispensables
para el reconocimiento, abordaje diagnéstico inicial, diferenciales,
tratamiento y motivos de referencia de las patologias que mas fre-
cuentemente afectan a la nifilez mexicana. Asi como recomendacio-
nes de atencién y de infraestructura relacionados con el quehacer
profesional del pediatra. En un méximo de 1000 palabras.

Criterios pediatricos de Enfermedad:

Nombre y concepto de la enfermedad: incluir sinonimia, nombres
inapropiados cominmente usados y el nombre aceptado.

Aspecto epidemiolégico:
Frecuencia / prevalencia / incidencia: datos internacionales y
de haber disponibles en México.

Edad de presentacion: cuales son los picos de presentacion y/o
diagndstico (en caso de ser congénita).
Sexo mas afectado.

Comorbilidades asociadas y qué hay que buscar: frecuentemente la

presencia de una enfermedad se asocia con otra, o con la existencia
de complicaciones existentes al momento del diagndstico.

INV

Presentacion clinica: cudles son las formas de presentaciéon mas co-
munes, y si es pertinente dividir por edades los cuadros clinicos. Si
existen triadas, pentadas etc... caracteristicas...

Abordaje diagnéstico sugerido: cual es el algoritmo diagnéstico re-
comendado (en ocasiones se presta para un diagrama de flujo, en
otras a una lista de procesos).

Diagnéstico diferencial (3 patologias mas importantes): mencionar
los principales diferenciales, asi como aquellos puntos clave que per-
miten realizar el diferencial.

Tratamiento: generalidades del tratamiento (grupos de intervencion,
grupos de medicamentos).

Cuando referir y a quién referir: que especialista debe valorar al
paciente, jen qué momento?

Seguimiento: qué estudios y valoraciones y con qué frecuencia hay
que solicitar.

Criterios pediatricos de estandares de atencién e infraestructura:

Escenario de la atencién: ubicar los sitios mds frecuentes donde se
presta el servicio/atencion. (Consultorio / hospitalizacién / urgencias
/ terapia intensiva / comunidad / quiréfano).

Generalidades: dar un panorama de las necesidades de atencién/
infraestructura.

;Qué tan frecuente se requiere esta atencion / infraestructura?
Principios bésicos de la atencion / infraestructura.
Propuesta de atencion/infraestructura:

;Cudl es el flujo de evaluacién/proceso ideal para llevar a cabo la
atencion / infraestructura?, ;qué modalidades existen?, ;qué ventajas
/ desventajas — fortalezas / debilidades tiene la atencién / infraes-
tructura?, ;quién y en qué momento debe estar involucrado en la
atencién / infraestructura? Puntos clave a recordar.

Dificultades:

sCuadles suelen ser las causas que dificultan el lograr una correcta
atencioén / infraestructura?, ;qué complicaciones o problematicas
pueden derivarse de la atencion / infraestructura?

Puntos a explorar:

3Qué hace falta para mejorar la atencién / infraestructura lograble
al dia de hoy?

Criterios pedidtricos de interpretacion de estudios:

Marco tedrico del estudio: concepto de la prueba, generalidades de
la técnica y requisitos de las muestras a obtener.

Indicaciones clinicas: cuando estd indicado dicho estudio.

Valores de referencia por edad: preferentemente un cuadro informa-
tivo con los valores (siempre acotar la referencia pertinente).
Factores que alteran el resultado: aquellos medicamentos, o factores
externos al paciente, que pueden alterar los resultados de la prueba.
Interpretaciones en patologias mds frecuentes: cudles suelen ser las

anormalidades mas frecuentemente encontradas, y que orientan a
patologias o estados especificos.

Modificaciones de las pruebas en base a tiempo, tratamiento: ;son
pertinentes para seguimiento?, ;son susceptibles de sufrir modifica-
ciones en base al tiempo en el que son tomadas?

Criterios pediatricos de habilidades clinicas:
Sistema a explorar: respiratorio, gastrointestinal, neurolégico, etc...

Instrumentos necesarios para la exploracion: en caso de ser una ex-
ploracién armada (generalidades del instrumento a utilizar).
Técnicas: esquemas e instrucciones precisas concisas y claras.
Valores o puntos de referencia: preferentemente en cuadros.
Esquemas ilustrativos de puntos clave: figuras representativas de as-
pectos técnicos.

Interpretacién de anormalidad: orientacién clinica con respecto a
resultados anormales, puntos de inicio de abordaje diagnéstico, refe-
rencia, hospitalizacién, conductas clinicas especificas al identificar

anormalidades, estudios a solicitar en base a la sospecha clinica de-
rivada de la exploracion.



