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RESUMEN EJECUTIVO

El presente estudio se realizo en cumplimiento del plan anual operativo del Area Auditoria de Salud de la Auditoria
Interna, para el periodo 2022, apartado de estudios especiales, con el fin de atender la denuncia DE-073-2022,
referente a la calidez en el tratamiento y el acompafiamiento a pacientes oncol6gicos en el Hospital Nacional de
Nifios.

Se considera malas noticias en pacientes pediatricos oncoldgicos, cualquier noticia que impacte de manera
negativa al paciente y a su familia. Asimismo, los nifios tienen una variabilidad en el desarrollo de su concepto
de muerte que dependera de aspectos como: a) edad maduracional, b) edad cognitivay c) edad cronolégica.

Para entender el concepto de muerte en un menor de edad tiene que comprender lo siguiente: 1) la temporalidad
(ayer, hoy y mafiana) 2) cémo funciona el cuerpo y 3) como la muerte afecta su organismo. Una vez que el nifio
alcance los aspectos antes citados, los integra para percibir los siguientes 4 subconceptos: universalidad de la
muerte, irreversibilidad de ésta, cesacion de los procesos corporales y causalidad. Cabe resaltar que lo antes
descrito va a depender del rango de edad de los pacientes para vislumbrar el tema de la muerte conforme a
parametros internacionales.

En el resultado del estudio evidencia que, si bien es cierto el hospital Nacional de Nifios, dispone de la “Guia
practica de cémo dar malas noticias en el paciente hemato-oncolégico”, el documento no esta oficializado y su
contenido se basa en literatura que data de los afios 2000 y 2002, es decir, de hace 20 afios. Al respecto se debe
de considerar que el proceso de brindar malas noticias ha avanzado conforme a las tendencias y factores
sociales, lo que hace necesario revisarlay actualizarla, de tal manera que se constituya en un documento que
oriente a los trabajadores que atienden a la poblacion infantil con condicion de terminalidad y se aplique conforme
a los escenarios que se presenten. Ademas, se determina que laguia no es conocida por el personal de Cuidados
Paliativos y Control del Dolor, asi como de otros servicios.

Respecto a la nota del duelo postmuerte, se evidencié solamente una acotacion en la revision de expedientes
digitales y en los expedientes fisicos se ubicaron s6lo en uno las hojas de examenes de laboratorio y la formula
de admision (no siendo posible verificar si el tratamiento, las notas de terminalidad y seguimiento se encontraban
en el expediente digital).

Es importante indicar que Cuidados Paliativos, no dispone de un registro digital, ni fisico consolidado mediante
el cual se determine la cantidad de padres que rechazan o aceptan el acompafiamiento, el tiempo de duracion
de la terapia (inicioy final), el objetivo del abordaje (que se pretende), la metodologia utilizada (reunién presencial
por grupos, sesiones virtuales o llamadas telefénicas), nimero de sesiones, entre otros. La falta de personal en
la Unidad de Cuidados Paliativos dificultalalabor de seguimiento a los familiares, tomando en consideracion que
se tiene una poblacién actual de 1465 pacientes pediatricos con condiciones de vida limitada.

Asi mismo, se determind que, en algunas situaciones los familiares, no desean que se les brinde el
acompafiamiento en el duelo postmuerte y en los casos en que las familias deciden recibir terapia, como
mecanismo de control de Cuidados Paliativos utiliza una bitacora (en hojas); sin embargo, el llenado de esta
dependera del profesional en psicologia, por cuanto algunos prefieren anotar el control del seguimiento en su
agenda personal, es decir, no utilizan las bitacoras.

Debido a lo anterior, se emitieron 4 recomendaciones a la Direccion General del Hospital Nacional de Nifios, con
el objetivo de robustecer la prestacion de servicios a los pacientes oncoldgicos y sus familiares.
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AREA AUDITORIA DE SALUD

AUDITOBiA DE CARACTER ESPECIAL REFERENTE A LA CALIDEZ EN EL TRATAMIENTOY EL
ACOMPANAMIENTO A PACIENTES ONCOLOGICOS EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS-2103

ORIGEN DEL ESTUDIO

El estudio se desarrollé en cumplimiento al Plan Anual Operativo de la Auditoria Interna para el 2022, apartado
de estudios especiales, en atencién a la denuncia DE-073-2022 referente a la calidez en el tratamiento y el
acompafiamiento a pacientes oncoldgicos en el hospital Nacional de Nifios.

OBJETIVO GENERAL

Evaluar el proceso de brindar malas noticias en el paciente hemato-oncoldgicoy la calidez de tratamiento del
Servicio de Hematologia.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Verificar la razonabilidad de la aplicacién de la “Guia practicade como dar malas noticias en el paciente
hemato-oncoldgico” por los profesionales del centro de salud.

e Verificar las notas de terminalidad y seguimiento realizadas por los profesionales del centro de salud en
los expedientes pacientes fallecidos.

ALCANCE

El estudio comprende la verificacion de la aplicacion de la “Guia practica de como dar malas noticias en el
paciente hemato-oncolégico” por parte del médico tratante y el personal de Psicologia del Servicio de
Hematologia y Cuidado Paliativo Pediatrico y Control del Dolor. También se revisaron expedientes digitales
(EDUS) y fisicos para verificar la nota médica sobre la comunicacién de condicién de terminalidad a los padres
de familiay al paciente.

La evaluacion se efectué de acuerdo con lo dispuesto en las Normas Generales de Auditoria para el Sector
Publico, divulgadas a través de la Resolucion R-DC-064-2014 de la Contraloria General de la Republica,
publicadas en La Gaceta 184 del 25 de setiembre 2014, vigentes a partir del 1° de enero 2015, asi como en las
Normas para el Ejercicio de la Auditoria Interna en el Sector Publico, R-DC-119-2009, del 16 de diciembre de
2009.
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METODOLOGIA
Con el propdsito de alcanzar los objetivos propuestos, se aplicaron los siguientes procedimientos metodolégicos:

e Andlisis de informacion solicitada al Servicio de Hemato-oncologia, Servicio de Hematologia y Cuidados
Paliativos del Hospital Nacional de Nifios, referente al listado de pacientes con diagnosticos de
terminalidad, con el propdsito de revisar los expedientes digitales y fisicos de pacientes durante el periodo
del 01 de enero a julio 2022.

e Aplicacién de sondeo de satisfaccion al usuario en el Servicio de Hematologia del Hospital Nacional de
Nifios.

e Aplicacién de cuestionarios al personal del Psicologia del Servicio de Hemato-oncologia y Cuidados
Paliativos y del Dolor.

e Revision de notas médicas sobre condiciones de terminalidad en expedientes digitales (EDUS) y fisicos
de pacientes.

Entrevistas:

e Dra. Maria Gabriela Soto Herrera, Jefatura Servicio de Hemato-oncologia del Hospital Nacional de Nifios.
e Dra. Kathia Valverde Mufioz, Jefatura Servicio Hematologia del Hospital Nacional de Nifios.

e Dra. Hazel Gutiérrez Ramirez, Jefatura de Cuidado Paliativo Pediatricoy Control del Dolor en el Hospital
Nacional de Nifios.

MARCO NORMATIVO

e Constitucién Politica de Costa Rica.

e Ley Constitutivade la C.C.S.S. N°17.

e Ley General de Salud. N°5395.

o Ley de Derechos y deberes de las personas usuarias de los servicios de salud publicos y privados N°
8239.

e Ley General de Control Interno N° 8292, publicada el 4 de setiembre de 2002.

e Normas de Control Interno para el Sector Publico, Contraloria General de la Republica, 26 de enero,
2009.

e Reglamento del Seguro de Salud.

o Reglamento del Expediente de Salud de la Caja Costarricense del Seguro Social.

o Reglamento General de Hospitales

e Normas para el Ejerciciode la Auditoria en el Sector Publico.

¢ Normas Generales de Auditoria para el Sector Publico

e Guia practicade como dar malas noticias en el paciente hemato-oncolégico.

e Guia para latoma de decisiones colaborativa al final de la vida.

ASPECTOS NORMATIVOS QUE CONSIDERAR

Esta Auditoria Interna, informay previene al Jerarcay a los titulares subordinados, acerca de los deberes que les
corresponden, respectoa lo establecido en el articulo 6 de la Ley General de Control Interno, asi como sobre las
formalidades y los plazos que deben observarse en razén de lo preceptuado en los numerales 36, 37 y 38 de la
Ley 8292 en lo referente al trdmite de nuestras evaluaciones; al igual que sobre las posibles responsabilidades
gue pueden generarse por incurrir en las causales previstas en el articulo 39 del mismo cuerpo normativo, el cual
indica en su pérrafo primero:
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“Articulo 39 — Causales de responsabilidad administrativa. El Jerarca y los titulares subordinados
incurriran en responsabilidad administrativa y civil, cuando corresponda, si incumplen
injustificadamente los deberes asignados en esta Ley, sin perjuicio de otras causales previstas en el
régimen aplicable a la respectiva relacion de servicios. (...)”

ASPECTOS INDICADOS EN LA DENUNCIA DE-073-2022

Esta Auditoria recibié denuncia anénima, relacionada con la forma en la cual los médicos tratantes comunicaron
a un hijo menor el diagnoéstico de terminalidad y consecuencia de esa situacion el nifio se deprimié; al respecto,
la persona denunciante manifesté que no desea ser contactada para aportar mas informacién ni los datos
referentes a su hijo. En virtud de lo anterior y en aras de constatar el procedimiento que realiza el Hospital
Nacional de Nifios para comunicar a los pacientes y padres de familia los diagnésticos de terminalidad,
procediendo a verificar la razonabilidad de la aplicacion de la “Guia practica de cémo dar malas noticias en el
paciente hemato-oncoldgico”, asi como las notas de terminalidad y seguimiento en los expedientes de pacientes
fallecidos, segln el listado proporcionado por Cuidados Paliativos y Control del Dolor.

ANTECEDENTES

Se considera malas noticias en pacientes pediatricos oncoldgicos, cualquier noticia que impacte de manera
negativa al paciente y a su familia, dentro de los diagnésticos se encuentran:

Cancer en cualquiera de sus presentaciones.

Condicion de terminalidad de la enfermedad (fase paliativa).

Recaida de la enfermedad luego de estar en remision.

Entrega de noticias de necesidad de procedimientos invasivos, cirugia, amputacion de algin miembro

por cancer.

e Entrega de noticias de enfermedad que no esta respondiendo bien al tratamiento y que requiera de
manera pronta cambio de protocolo de tratamiento a tratamiento/ quimioterapias mas intensivas.

e Entrega de noticias de empeoramiento clinico del paciente, que requieratraslado a cuidado intensivo o
gue requiera abordaje urgente multidisciplinario.

e Entrega de noticias de fallecimiento.

e Entrega de noticia de necesidad de radioterapia.

Los nifios tienen una variabilidad en el desarrollo de su concepto de muerte que dependera de aspectos como:
a) edad maduracional, b) edad cognitivay c) edad cronolégicay para entender el concepto de muerte en un
menor de edad tiene que comprender lo siguiente: 1) la temporalidad (ayer, hoy y mafiana) 2) cémo funciona el
cuerpo y 3) como la muerte afecta su organismo. Una vez que el nifio alcance los aspectos antes citados, los
integra para percibir los siguientes 4 subconceptos: universalidad de la muerte, irreversibilidad de ésta, cesacion
de los procesos corporales y causalidad.

Cabe resaltar que lo antes descritova a depender del rango de edad de los pacientes para vislumbrar el tema de
la muerte conforme a pardmetros internacionales, segun detalle:
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Tablal
Rango de edad de pacientes para comprender el tema de la muerte

Rango de edad Caracteristicas
Menores de 2 afios: Desarrollo sensorio-motriz es crucial.
Va desarrollando relaciones afectivas.
No pueden comprender lo que es la enfermedad.
Carece de concepto de temporalidad.
De 2 a 4 afios: Adquiere un conocimiento de su propio cuerpo.
Lenguaje mas integrado, simbolico.
Continla exhibiendo reacciones emocionales intensas ante la
separacion.
Objetos transicionales
De 6 a 9 afios: Avanza en concepto de tiempo.
Hospitalizacién, separacion de escuela, de amigos.
Depende de nivel cognitivo.
Pensamiento concreto.
De mas de 9 afios: Cadtico.
Identidad propia y autoimagen.
Independencia.
Pensamiento abstracto.
Fuente: Tomado de consultarealizada a la Dra. Marta Eugenia Meza Cruz, especialista en Cuidado Paliativo

Asi mismo, existen factores que afectan la comprensién de muerte, tales como: a) etapa del desarrollo psiquico,
b) Interaccion con el entorno (familia, amistades) y c) la interpretacion personal, historia previa y experiencia
personal.

En virtud de lo anterior, el personal que brinda la mala noticia a los padres y los menores de edad debe poseer la
formacién adecuada, por cuanto se emplean metodologias para conversar sobre la muerte, tanto a los pacientes,
como a los familiares, siendo relevante la aplicacion de técnicas o normas basicas que deben regir el proceso de
informacion cuando se trata de transmitir a un enfermo el diagnostico o prondéstico desfavorable.

De conformidad al acuerdo de Junta Directiva, articulo 21 de la sesion 7319 del 8 de abril de 1999, se indica
dentro de los objetivos de Cuidado Paliativo Pediatricoy Control del dolor lo siguiente:

e Tendrd la autoridad técnica asesora y funcional de los cuidados paliativos pediatricos en el ambito
institucional.

e Dictaralas normas y politicas en lo referente al manejo de los cuidados paliativos pediatricos y control
del dolor maligno y benigno.

Los cuidados paliativos refieren “al cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a un
tratamiento curativo. El control del dolor, de otros sintomasy de problemas psicoldgicos, sociales y espirituales,
adquiere en ellos una importancia primordial, es decir conseguir la maxima calidad de vida posible para los
pacientes y sus allegados”.! Para alcanzar el objetivo es ineludible el modelo triadico que consiste en el enfermo,
los familiares y los profesionales sanitarios.

Cabe recordar que en cuidados paliativos existen varios modelos de atencion, a saber:

e Visita domiciliaria: para pacientes delicados que no se pueden trasladar al hospital, con sintomas
emergentes como exacerbacién del dolor.
Visita hospitalaria: se atiende al paciente en el hospital mediante interconsultas.
Consulta Externa: para pacientes estables

! Concepto tomado del texto Intervencion emocional en cuidados paliativos —Modelo y protocolos de los autores Pilar Arranz, Javier Barbero,
Pilar Barrero y Ramon Bayeés.
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e Centro de cuidado paliativo diurno: en nuestro pais esta el Albergue San Gabriel y se cuenta con
voluntariado.

e La atencion telefénica: Se recomienda una cobertura 24 horas los 7 dias de semana.

e Centro de cuidado paliativo continuo: que son hospicios. En Costa Rica no se dispone de un centro
pediatrico.

DATOS GENERALES:

La “Guia practica de como dar malas noticias en el paciente hemato-oncolégico”, establece: a) el concepto de
mala noticia, b) la importancia de saber dar una mala noticia, c) estrategias de los 6 pasos para dar las malas
noticias (organizando la conversacion, percepcion, invitacion, conocimiento e informacién a compartir, emociones
— respuestas empaticas, estrategiay resumen y d) momentos para conversar sobre el prondéstico.

Cabe resaltar, que en el apartado c) se indica textualmente “considerar siincluir o no al nifio, esto va a depender
del deseo de los padres y del deseo del paciente si por edad pueden decidir +/- 11 afios”.

Asimismo, la “Guia para la toma de decisiones colaborativa al final de la vida”, elaborada por el M.S.c. Sebastian
Morera Vega, Psicélogo Clinico de la Cuidados Paliativos y Control del Dolor, describe los pasos que se deben
considerar para realizar las sesiones con los padres de familia, a saber: a) antes de empezar, b) durante la
sesion, ¢) después de la sesion, d) primeras sesiones y e) sesiones posteriores.

Como dato adicional, los Servicios de Hemato-oncologia y Hematologia del hospital Nacional de Nifios, no
mantienen registros de listade espera, dado que a los nifios se les prioriza la atencion.

LIMITACIONES:

Esta Auditoria solicité a la Jefatura de Cuidados Paliativos, el listado de los pacientes que han recibido el
diagnostico de terminalidad del periodo 2019 a la fecha; no obstante, debido al hackeo informéatico se revisaron
los expedientes digitales del 1° de enero a mayo 2022 y se extendid la muestraa pacientes de recién ingreso de
los meses de junio y julio 2022, para expedientes fisicos.

Asimismo, algunos profesionales de Psicologia del Servicio de Hemato-oncologiay de Cuidados Paliativos y de
Control de Dolor se encontraban de vacaciones durante la aplicacion del cuestionario.

HALLAZGOS

1. SOBRE LA GUIA PRACTICA DE COMO DAR MALAS NOTICIAS EN EL PACIENTE HEMATO-
ONCOLOGICO.

De acuerdo con el andlisis efectuado se evidencié que en el Servicio de Hemato-oncologia se dispone de una
“Guia practica de como dar malas noticias en el paciente hemato-oncoldgico”, que no esta oficializada por la
Direccion del Centro Hospitalario y data de hace méas de 20 afios. Asimismo, se determiné que el personal de
psicologia del Servicio de Hemato-oncologia, como de Cuidados Paliativos y Control del Dolor, desconocen el
documento.

Esta Auditoria aplicd 5 cuestionarios a los profesionales en psicologia que laboran en el Servicio de Hemato-
oncologia y en Cuidados Paliativos y Control del Dolor, los cuales, dentro de sus funciones tienen la labor de
acompafiamiento para brindar las malas noticias a los padres de familia y/o a los pacientes cuya condicién y
edad permita la comprension y participacion del diagnéstico.
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Cabe sefialar que el instrumento se aplicé del 27 de julio al 5 de agosto de 2022 y como resultado se obtuvo que
3 indicaron desconocer la “Guia practica de como dar malas noticias en el paciente hemato-oncoldgico”, 1 sefialé
gue tiene entendido que existe, pero no la ha utilizado y 1 indicé que no existe la guia.

Si bien es cierto los profesionales en psicologia tienen la formacion y el conocimiento para abordar situaciones
relacionadas con dar malas noticias en pacientes hemato-oncoldgicos, es necesario socializar el documento
entre el personal que aborda diagndésticos de terminalidad y, de igual manera, que el documento esté oficializado
y actualizado.

También se consulto a los profesionales en psicologia si se solicita a los padres de familia el consentimiento o
autorizacion para brindar acompafiamiento a los pacientes para recibir las malas noticias (cuyacondiciény edad
permita la comprensiony participacién del diagndstico); al respecto, la mayoriarespondié que los padres brindan
la autorizacion de manera verbal, ademas, el M.S.c. Morera Vega, agrego que: “el derecho a la informacion en
salud es un derecho que tiene el nifio y todos los adultos, tanto los padres como el personal de salud, debemos
de velar por el cumplimiento de dicho derecho’.

Las Normas Generales de Control Interno para el Sector Publico, establecen en el numeral 4.4.2 “Formularios
uniformes”, lo siguiente:

“El jerarcay los titulares subordinados, segin sus competencias, deben disponer lo pertinente para la
emision, la administracion, el uso y la custodia, por los medios atinentes, de formularios uniformes para
la documentacion, el procesamiento y el registro de las transacciones que se efectlien en la institucion.
Asimismo, deben prever las seguridades para garantizar razonablemente el uso correcto de tales
formularios.”

En entrevista realizada el 31 de mayo de 2022, se consult6 a la Dra. Maria Gabriela Soto Herrera, Jefatura
Servicio de Hemato-oncologia del Hospital Nacional de Nifios, sobre los mecanismos de control interno que se
aplican para conocer los casos de pacientes y cuando se decide que se deben comunicar las malas noticias por
diagnéstico de terminalidad a los padres de familiay al nifio. Al respecto sefialo:

“Cada semana se tienen sesiones de hematologia y de oncologia por separado, estas sesiones son
multidisciplinarias (médicos, enfermeria educacional, psicologia, trabajo social, nutricion, cuidado
paliativo) donde se presenta cada caso nuevo y cada caso dificil y se habla y programa el abordaje a
seguir en caso en especifico. Cada mes se hace una sesion multidisciplinaria del departamento donde
participa todo el personal del departamento y se presentan las distintas situaciones de cada servicioy
se abordan de manera conjunta. Cada dia el equipo sea de hematologia o de oncologia esta dispuesto
a reuniones especiales de ser necesario en caso de pacientes complicados o de dificil abordaje.”

Agrego la Dra. Soto Herrera, ante la consultade como otorgan los padres de familia la autorizacién para que se
brinde la mala noticia a sus hijos, se indico lo siguiente:

“El consentimiento es verbal porque en ese momento emocional por el que pasan los padres y los
pacientes no es prudente ni recomendable poner al padre a firmar documentos que aumenten ansiedad
y dolor”.

En entrevista realizada el 25 de mayo de 2022 a la Dra. Kathia Valverde Mufioz, Jefatura Servicio Hematologia
del Hospital Nacional de Nifios, se consultd si en el centro hospitalario se dispone de una guia oficializada y
actualizada sobre la manera de dar malas noticias a los padres y nifios sobre diagndsticos de terminalidad,
indicando lo siguiente:
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“El Hospital Nacional de Nifios ha sido pionero en el abordaje multidisciplinario de pacientes tan
complejos como los pacientes que pueden tener un diagnéstico de terminalidad. Se cuenta una guia a
nivel de Departamento que orienta en la forma de dar este tipo de diagndstico.”

Agregéla Dra. Valverde Mufioz, acerca de como otorgan los padres de familiala autorizacion para que se brinde
la mala noticia a sus hijos, lo siguiente:

“Siempre al momento del diagnostico se le pregunta al padre o padres de familia si desean ellos dar la
noticia al nifio o nifia, o si prefieren que alguien del equipo lo realice, o anterior siempre se realiza con
el acompafiamiento del psicélogo.”

En entrevistarealizada el 31 de mayo del 2022, la Dra. Hazel Gutiérrez Ramirez, Jefaturade Cuidados Paliativos
Pediatrico y Control del Dolor en el Hospital Nacional de Nifios, manifest6 acerca de guias oficializadas y
actualizadas del servicio que:

“Se han realizado estrategias diversas de educacion del tema y en nuestro servicio herramientas como
la Guia para la toma de decisiones colaborativa al final de la vida por el Msc. Morera. Existen también
una guia practicaelaborada por el Departamento de Hemato - Oncologia y también dentro de nuestro
Servicio se ha elaborado una guia practicaen el pasado. Ademas, serealizan estrategias de educacion
al personal de salud al respecto. No existe como tal una guia como tal oficializada por la Direccion
Médica y el Comité de Bioética Clinica.”

Agreg6 la Dra. Gutiérrez Ramirez, ante la consulta de como otorgan los padres de familia la autorizacion para
gue se brinde la mala noticia a sus hijos lo siguiente:

“Desde luego siempre esta la obligacion de informar a los encargados legales y este paso siempre se
realiza dentro de nuestro hospital como un ejercicio basico en medicina. Siempre el padre, la madre o
ambos deben acceder de forma verbal a que se le brinde al nifio la mala noticia...”.

La situacion descrita obedece a que la guia préactica de como dar malas noticias en el paciente hemato-
oncoldgico, disponible en el centro hospitalario no esta oficializada y se respalda en bibliografia de mas de 20
afios, toda vez que el tema de diagnéstico de terminalidad ha tenido una tendencia social que incorpora nuevos
conceptos y elementos sobre el abordaje a los pacientes y familiares.

La ausenciade una estandarizacion en el proceso de dar malas noticias generaincertidumbre y podrian brindarse
comunicaciones incorrectas, que afecten o aumenten el proceso de dolor a los padres y pacientes.

2. SOBRE LAS NOTASDE TERMINALIDADY SEGUIMIENTO EN LOS EXPEDIENTES DE PACIENTES

Mediante la revisién de expedientes de usuarios, se localizd una Unica nota de duelo post muerte, la cual fue
elaborada por el personal de psicologia del Centro Diurno de Cuidado Paliativo, Dr. Gaston Acosta Rua de Pérez
Zeleddn, es decir solamente en un expediente se evidencia el seguimiento otorgado a la familia doliente.

Esta Auditoria solicitd a la Jefatura de Cuidados Paliativos del Hospital Nacional de Nifios, el listado de los
pacientes que recibieron el diagndstico de terminalidad del periodo 2019 a la fecha, no obstante, a causa del
hackeo informatico, la revision se efectué en expedientes digitales del 1° de enero a mayo de 2022 y se amplio
la verificacion en expedientes fisicos de pacientes que habian recibido el diagndstico en los meses de junio y
julio de 2022.
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El resultado obtenido fue el siguiente:

o De los 7 expedientes digitales revisados, de nifios fallecidos entre el 16 de febrero de 2022 y el 21 de
mayo de 2022, se determing, que 6 no contaban con la nota del duelo postmuerte.

¢ Mediante la revisién de 4 expedientes fisicos, se determiné que solamente un nifio fallecié y, en su
expediente se encontraron examenes de laboratorio y la hoja de admision (posiblemente el tratamiento
y las notas de terminalidad y seguimiento se encontraban en el expediente digital). Asimismo, en los
otros 3 expedientes se evidencié que los pacientes siguen con vida, pero no se visualizd en las
anotaciones la presencia de los menores en las noticias de terminalidad.

Esta Auditoria, consultd en cuestionario dirigido a los profesionales de Psicologia del Servicio de Hemato-
oncologiay de Cuidados Paliativos y Control de Dolor, referente a si las notas que realizan mantienen un formato
estandar sobre los aspectos que deben consignarse, indicando lo siguiente:

Tabla 2
Aspectos que consignan los profesionales en psicologia
en la nota del expediente del paciente con diagndstico de terminalidad

Nombre del Sobre los datos que detallan en la nota del expediente del
Profesional paciente con diagnostico de terminalidad
Flor Chaverri Molina Si, pero hay que mencionar que en las sesiones del equipo de salud
el médico es el gue consigna la nota.

Jonathan Solano | El psicélogo realiza una nota adicional en el EDUS cuando se

Carranza trabaja a solas, con la familia y el menor, brindando contencion
psicolégica-emocional luego de la sesiébn médica.

Diana Araya Padilla Siempre se debe anotarse las personas presentes, su estado

emocional al iniciar y si se observa anuencia a la intervenciéon. Lo
mas importante es ser claro y conciso en lo trabajado y si se
observan factores de riesgo a considerar y objetivos pendientes en
futuras sesiones.

Sebastian Morera | Se anotan los nombres de los profesionales presentes y el de los

Vega padres del nifio. Ademas, se realiza una descripcion general sobre
los temas tratados y los aspectos sobresalientes.

Marlene Badilla | En micaso, si tuviese que estar en una intervencién en crisis, es mi

Picado responsabilidad anotar el procedimiento y la intervencién realizada.

Fuente: Cuestionario aplicado durante la semana del 27 de julio al 05 de agosto 2022.
El Reglamento del Expediente de Salud, establece en el articulo 32 — Anotaciones en el expediente, lo siguiente:

“Las anotaciones deben de quedar suscritas por el responsable con indicacion del nombre, la firma y
el cadigo, silotuviera (...) Queda prohibido hacer anotaciones ajenas a la atencion del paciente o que
lesionen el principio ético del ejercicio de la profesion.”

En el Manual Operativo del Reglamento del EDUS - Manual Operativo EDUS-SIES-CE. codigo GM-AES-MO-
014, seindica:

“Cuando una atencion en salud sea registrada en medios fisicos debera procurarse su inmediata, o
mas pronta incorporacion, al expediente de salud digital del correspondiente usuario titular (...)

Registro de la atencion en el expediente de salud: Todo miembro del equipo de salud, con autorizacion
expresa de la Direccién Médica respectiva para registrar informacion en el expediente, esta en la
obligacion de hacerlo en aplicativo SIES cuya informacion registrada quedara respaldada por la firma
digital o cédigo de acceso exclusivo asignado al funcionario acreditado para tales efectos.
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En tales casos, los registros se presumiran realizados por dicho funcionario el dia y la hora indicados
por el sistemaen su bitacora. Lo anterior, salvo en prueba en contrario”.

En entrevistarealizada el 31 de mayo del 2022, la Dra. Maria Gabriela Soto Herrera, Jefatura Servicio de Hemato-
oncologia del Hospital Nacional de Nifios, indic6 con respecto a la comunicacion de diagnéstico de terminalidad
lo siguiente:

“1) Si es registradaen EDUS, 2) la mayoria de las veces es una nota detallada de todo lo sucedido en
la sesion de entrega de malas noticias y en general es hecha por alguno de los miembros del equipo
multidisplinario presente en la sesion, 3) se trata de hacer la nota mas completa, que incluyala mayoria
de los detalles importantes de la sesion’.

En entrevista realizada el 25 de mayo de 2022, la Dra. Kathia Valverde Mufioz, Jefatura Servicio Hematologia
del Hospital Nacional de Nifios, indicé con respecto a la comunicacion de diagnostico de terminalidad lo siguiente

“Correcto, luego de una sesion de terminalidad, se anota lo conversadoy las conclusiones a las que se
llegan en el casoy se consigna en EDUS. Se trata de ser los mas detallado posible y dejar bien claro
en caso de que se trate de un diagnostico de terminalidad o codigo blanco, lo cual va a facilitar el
manejo del paciente con otros médicos, especialmente del servicio de Urgencias. La persona que
realiza la nota por lo general es el médico a cargo, pero en algunas ocasiones la puede realizar el
trabajador social o psicélogo, dependiendo de cémo sea el abordaje de la sesién”.

En entrevistarealizada el 31 de mayo de 2022 la Dra. Hazel Gutiérrez Ramirez, Jefatura de Cuidados Paliativos
Pediatrico y Control del Dolor en el Hospital Nacional de Nifios manifesto que:

“Asi es, todo esto se incluye dentro del EDUS. Luego de una mala noticia esta se documenta en el
EDUS, explicando el personal y los padres presentes, la informacion detallada que fue brindada, los
objetivos de cuidado del menor y que se aclararon las dudas de los padres.”

La situacion descrita, se debe a que a nivel interno del hospital, no se ha establecido una directrizy mecanismos
de control suficientes, para garantizar la responsabilidad de incorporar en los expedientes de salud, las
anotaciones del personal que interviene en el abordaje del paciente, asi como la importancia de estandarizar con
datos relevantes las notas que realizan los profesionales en psicologia, acerca del abordaje en pacientes con
diagnosticos de terminalidad (sesiones de intervencion en crisis, seguimiento o cierre, entre otras).

Lo anterior provocd que no sea posible verificar en el expediente digital, si se ha otorgado seguimiento en el
duelo postmuerte a las familias de pacientes fallecidos por parte del personal de Cuidados Paliativos y ademas
el hackeo cibernético limitd la visualizacion de la trazabilidad de las notas en los expedientes fisicos.

3. SOBRE LOS REGISTROS DE VISITA DE CIERRE O SEGUIMIENTO A LA FAMILIA DEL PACIENTE
FALLECIDO

Se determind que el registro de visitade cierre o seguimiento de los familiares de pacientes fallecidos desde el
afo 2020 ajulio del 2022, no esta consolidado en un sistema digital, ni fisico accesible para obtener informacion
estadistica, sino que, cada profesional en psicologia de Cuidados Paliativos y Control del Dolor mantiene un
listado de manera personal y diario de actividades para fines estadisticos a nivel interno.

Esta Auditoria, mediante correo electronico del 4 de agosto de 2022, solicitd a la Dra. Hazel Gutiérrez Ramirez,
Jefatura Cuidados Paliativos y Control del Dolor, el registro de visita de cierre o seguimiento de los familiares de
pacientes fallecidos desde el afio 2020 a julio 2022, la cual respondié mediante oficio CCP-043-2022 del 5 agosto
de 2022, lo siguiente:
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“A lo interno del Servicio cada profesional realiza un registro diario de actividades para fines estadisticos
y cada mes se cuenta con numeros de valoraciones generales seguin categoriay escenario de atencion.
Sin embargo, si se requiere un registro especifico se necesitaria realizar una bdsqueda individual de
estas hojas a lo largo de dos afios, siendo esto un proceso sumamente laborioso al ser esto totalmente
manual. (...) Por las razones antes expuestas es que el registro de visita de cierre o seguimiento de los
familiares de pacientes fallecidos desde el afio 2020 a julio del 2022 no esta al momento factible para
poder otorgarse segun lo solicitado”.

Las Normas Generales de Control Interno para el Sector Publico, establecen en el numeral 4.4.1 -
Documentacion y registro de la gestion institucional, lo siguiente:

“El jerarca y los titulares subordinados, segin sus competencias, deben establecer las medidas
pertinentes para que los actos de la gestion institucional, sus resultados y otros eventos relevantes, se
registren y documenten en el lapso adecuado y conveniente, y se garanticen razonablemente la
confidencialidad y el accesoa la informacion pablica, segun corresponda.”

Cabe agregar, que la Dra. Gutiérrez Ramirez, Jefatura de Cuidados Paliativos y Control del Dolor manifesté en
el oficio CCP-043-2022 del 5 agosto de 2022, que no dispone de datos consolidados del registro de visita de
cierre o seguimiento de los familiares de pacientes fallecidos desde el afio 2020 a julio 2022, por los siguientes
motivos:

e En el afio 2020 a raiz de la pandemia por COVID 19 se present6 una franca disminucion de las
donaciones econdmicas a la Fundacién Pro-Unidad de Cuidado Paliativo, ente que se habia encargado
histéricamente de la contratacion de 2 psicologos por medio de servicios profesionales para el
seguimiento de las familias que perdieron a un hijo (Grupo de Duelo).

e Desde mediados del 2020 esta labor fue absorbida por los profesionales de psicologia de la Unidad de
Cuidado Paliativo Pediatrico del Hospital Nacional de Nifios. Estos profesionales son solamente 4 (2
contratados por la CCSS y 2 por la Fundacion) para una poblacién de 1465 pacientes pediatricos con
condiciones de vida limitada.

e Un psicologo contacta por via telefénica semanalmente a los padres, con un tiempo minimo de 7 dias
post deceso del nifio, para valorar como se encuentran, determinar factores de riesgo psicologicoy se
direccionan segun cada caso en particular dentro de la red institucional de psicologiay se registran
dichas valoraciones en el EDUS.

e Los padres que el area de psicologia de nuestro Servicio estima que es necesario brindarles citas de
seguimiento del duelo o bien en casos seleccionados visitas domiciliares para realizar el cierre
correspondiente por parte de ellos mismos, son debidamente distribuidos durante las reuniones
semanales de psicologiay se proceden a programar en las respectivas agendas de cada uno.

La situacion descrita obedece a que las autoridades del servicio no han establecido procedimientos de control
interno robusto que permita disponer de un sistema de informacién que garantice el acceso a los datos de la
gestidn en la atencion y abordaje de los usuarios.

Lo anterior provoco que el Centro hospitalario desconozca la cantidad de padres de familia de pacientes
fallecidos, que rechazan o aceptan el acompafiamiento profesional durante el proceso de duelo, asi como
tampoco el tiempo de duracién de la terapia (inicio y final), el objetivo del abordaje (que se pretende), la
metodologia utilizada (reunidn presencial por grupos, sesiones virtuales o llamadas telefénicas), nimero de
sesiones, entre otros, o que a su vez no permite el establecer la carga de trabajo que tienen los profesionales
en psicologia.
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CONCLUSIONES

1. Si bien es cierto el hospital Nacional de Nifios dispone de una Guia practica de cémo dar malas
noticias en el paciente hemato-oncologico, el documento no esta oficializado y su contenido se basa
en literatura que data de los afios 2000 y 2002, es decir, de hace 20 afios, toda vez que el tema de la
comunicacion de malas noticias, haavanzado conforme a las tendencias y factores sociales, lo que hace
necesario actualizar los protocolos de orientacion para los trabajadores que atienden la poblacion infantil
con condicion de terminalidad y la apliquen conforme a los escenarios que se presenten; ademas, se
determino que esa guia no es conocida por el personal de Cuidados Paliativos y Control del Dolor y de
otros servicios.

2. Preocupa a esta Auditoria que, con respecto a la nota del duelo postmuerte, se encontrd solamente una
en larevision de expedientes digitales; por su parte, en larevision de los expedientes fisicos, Gnicamente
selocalizaron en uno de estos, los examenes de laboratorioy la hoja de admision (no fue posible verificar
a causa del hackeo institucional, si el tratamiento y las notas de terminalidad y seguimiento en el
expediente digital). Los resultados mencionados no estan apegados a la normativa vigente relacionada
a que todas las anotaciones deben de quedar registradas en el expediente del paciente.

3. Es importante sefalar que Cuidados Paliativos no dispone de un registro digital ni fisico que indique la
cantidad de padres que rechazan o aceptan el acompafamiento, asi como tampoco el tiempo de
duracion de la terapia (inicioy final), el objetivo del abordaje (que se pretende) la metodologia utilizada
(reunidn presencial por grupos, sesiones virtuales o llamadas telefénicas), nimero de sesiones. La falta
de personal en Cuidados Paliativos dificulta la labor de seguimiento a los familiares, tomando en
consideracion que se tiene una poblacion actual de 1465 pacientes pediatricos con condiciones de vida
limitada. Asi mismo, en algunos casos los familiares no desean que se les brinde el acompafiamiento en
el duelo postmuerte y en aquellos en los cudles si lo hay, como mecanismo de control en Cuidados
Paliativos y Control del Dolor utiliza una bitacora (en hojas), sin embargo, el llenado depende del
profesional en psicologia, por cuanto algunos anotan el seguimiento en su agenda personal.

RECOMENDACIONES

A LA DRA. OLGA ARGUEDAS ARGUEDAS, DIRECTORA GENERAL DEL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS
DR. CARLOS SAENZ HERRERA O A QUIEN EN SU LUGAR OCUPE EL CARGO

1. Elaborar una Guia de la Intervencion familiar en pacientes en condicion de terminalidad, la cual debe ser
aprobada y oficializada por parte de esa Direcciéon General, garantizando que se establezca en el
documento el seguimiento al acompafiamiento familiar de pacientes fallecidos en servicios como la
Unidad de Cuidados Intensivos, Neonatologia, Emergencias, y en Servicios donde los pacientes en su
mayoria van a fallecer en su hogar a saber: Oncologia, Hematologia, entre otros.

Al respecto, la guia debe contemplar al menos los siguientes aspectos:
a) Condiciones basicas del entorno donde se va a comunicar la mala noticia.

b) Objetivo de la intervencion familiar, donde se tome en cuenta la percepcion familiar de la situacion
médica actual.

c) Abordaje de acuerdo con lareaccién de la familia (fisiolégica, cognitiva, afectiva).
d) Asimismo, se deberd socializar a nivel hospitalario ya sea en sesiones hospitalarias o de pequefios

grupos, como dar malas noticias a las familias y personas menores de edad. Procurar en lo posible
gue cuando se vaya a brindar una mala noticia se aplique la guiaen los Servicios con alta mortalidad
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La acreditacion del cumplimiento de la recomendacion se realizara una vez que se aporte la guia validada
a nivel hospitalario, el oficiode socializaciony evidencia de su implementacion.

Plazo: 8 meses a partir de la recepcién del presente informe.

Elaborar una Guia para brindar el diagnéstico de la condicion de terminalidad del paciente, que contemple
la incorporacion de literatura técnica actualizada, la cual debe ser aprobada y oficializada por parte de
esa Direccion General, a fin de que sea aplicada en aquellos pacientes que de acuerdo con su edad
(actual, cognitivay maduracional), condicion médica y criterio del personal tratante, pueda utilizarse.

Para acreditar el cumplimiento de esta recomendacion, se debera aportar evidencia de la guia validada
a nivel hospitalario, el oficiode socializaciény de su efectivaimplementacion.

Plazo: 8 meses a partir de la recepcién del presente informe.

Emitir una directriz dirigida a la Jefatura de Cuidados Paliativos y Control del Dolor, mediante la cual se
recuerde e instruya a los profesionales en psicologia, incorporar las anotaciones en los expedientes de
salud, asi como la importancia de estandarizar con datos relevantes las notas que realizan asociadas a
pacientes con diagnosticos de terminalidad (sesiones de intervencion en crisis, seguimiento o cierre, entre
otras).

Para acreditar el cumplimiento de esta recomendacion se deberd aportar evidencia de la directriz
solicitaday evidencia de su efectiva aplicacion.

Plazo: 2 meses a partir de la recepcion del presente informe.
Instruir a la Jefatura de Cuidados Paliativos y Control del Dolor ejecutar las siguientes acciones:

a. Establecer un registro consolidado que contenga la informacion de los padres que rechazan o
aceptan el acompafiamiento, que contemple ademas el tiempo de duracién de la terapia (inicioy
final), objetivo de abordaje, metodologia utilizada (reunion presencial por grupos, sesiones
virtuales o llamadas telefonicas).

b. Elaborary remitir a la Subdireccion General de forma semestral un informe que contenga detalle
de lo siguiente: cantidad de padres que rechazan o aceptan el acompafiamiento, duracion y tipo
de terapia que se brind6, objetivo de abordaje, metodologia utilizada (reunién presencial por
grupos, sesiones virtuales o llamadas telefonicas), nombre del psicélogo, entre otros que se
considere.

Para acreditar el cumplimiento de esta recomendacién debera aportarse evidencia del registro
consolidada (inciso a) y de la emisién de los informes de gestion solicitadas en el apartado b)

Plazo para el cumplimiento de la recomendacion 6 meses a partir de la recepcion del presente
informe.
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COMENTARIO DEL INFORME

De conformidad con lo dispuesto en el articulo 45 del Reglamento de Organizacion y Funcionamiento de la
Auditoria Interna de la CCSS, mediante Al-1413 del 09 de setiembre del 2022, se efectlio convocatoria para
comentario de informe y asistieron por parte de la Administracion Activa los siguientes funcionarios: Dra. Olga
Arguedas Arguedas, directora general del hospital Nacional de Nifios y Dra. Nancy Coérdoba, Asistente
Administrativa.

Respecto a las recomendaciones emitidas por este Organo de Fiscalizacion, la Dra. Olga Arguedas Arguedas,
solicité ampliar el plazo para larecomendacion 1y 2, por lo que don Edgar Avendafio Marchena, jefe Area Auditoria
en Salud, sefial6 que se otorgarian 8 meses para cada una. Sobre larecomendacion 3, la Dra. Arguedas Arguedas,
indic6 que el plazo de cumplimiento le parece bien. Asimismo, sugirié que para la recomendacion 4, inciso b) se
indique lo siguiente:

“Elaborar y remitir ala Subdireccién General de forma semestral un informe que contenga detalle de lo siguiente:
cantidad de padres que rechazan o aceptan el acompafiamiento, duraciony tipo de terapia que se brindo,
objetivo de abordaje, metodologia utilizada (reunion presencial por grupos, sesiones virtuales o llamadas
telefénicas), nombre del psicologo, entre otros que se considere.”

AREA AUDITORIA DE SALUD
FRANCELLA Firmado digitalmente
EDGAR ; Firmado digitalmentg VANESSA CZ;\IEF;QQCFE\ILIE;S
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MARCHENA Fecha: 2022.09.13 (FIRMA) 0551117 0600
(F|RMA) 09:40:38 -06'00"
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