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El paciente pediatrico en etapatermina:
un reto para su identificacion y tratamiento.
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The pediatric patient at the end-of-life.
A challenge for its identification and treatment.
A survey in pediatricians and medical residents

ABSTRACT

Background. Identification of pediatric patients at the end-
of-life is not easy because criteria used are based on adults’
criteria. Objectives. In this survey we explore the children
end-of-life definition pediatricians have, as well as to deter-
mine which interventions they use when caring a patient at
end-of-life. Material and methods. Setting: Tertiary refer-
ral pediatric hospital. Participants: Staff pediatricians (SP)
and medical residents (MR). Methods: A self-administrated
questionnaire was built and validated. It contains five vi-
gnettes of pediatric patients: Two with WHO criteria for an
end-of-life condition (EC) and three without an end-of-life
condition (NEC). Participants identified each patient with or
without an end-of-life condition, and which palliative actions
they would perform accordingly. Their responses were recorded
in a 4-option Likert scale. Ordinal regression was used to assess
if some of the participants’ charactersistics were related to the
identification of an end-of-life condition. Results. Response
rate was 84.2% (128/152); of whom 63 were SP and 65 MR.
EC cases were well identified in 90 and 93%, while NEC in 30
and 40%, respectively. Palliative actions were more according
in EC patients, but around 20% would not provide them.
Among NEC patients, there were more disparities of palliative
actions to be delivered, and it was statistically significantly.
Ordinal regression showed that some participants’ character-
istics are associated to the appropriate identification of end-of-
life patients; however, these factors were not consistent across
the five scenarios. Conclusions. Among pediatricians, crite-
ria of end-of-life conditions are not well established, neither
the palliative actions. Educational interventions are needed to
improve the quality of life of these children.

Key words. End-of-life. Palliative care. Children. Pediatri-
cian. Education. Attitude.

RESUMEN

Introduccion. Establecer en los nifios que se encuantran en
una etapa terminal de su enfermedad no es sencillo, debido a
la adaptacion de criterios de adultos. Objetivo. Explorar la
conceptuacion que tienen los médicos sobre la definicion de en-
fermedad en etapa terminal en pediatria y determinar las ac-
ciones que realizan al identificar el estado terminal. Material
y métodos. Lugar: Hospital pediatrico de tercer nivel de
atencion. Participantes: Médicos adscritos (MA) y residentes
(MR). Metodologia: Cuestionario de auto-aplicacion, cons-
truido y pre-validado con cinco vifietas de casos pediatricos:
Dos con todos los criterios de caso con enfermedad terminal
(CT) seguin la OMS y tres sin criterios de enfermedad termi-
nal (CNT). Para cada caso, el médico determino si el paciente
estaba o no en su fase terminal y las acciones paliativas a rea-
lizar de acuerdo con cada caso; las respuestas fueron en esca-
la tipo Likert con cuatro opciones. Con regresion ordinal se
analizo la posible influencia de las caracteristicas de los parti-
cipantes en relacion con la identificacion de CT o CNT. Re-
sultados. La tasa de respuesta fue de 84.2% (128/152), de los
cuales 63 fueron MA y 65 MR. En los casos con CT, 90 y 93%
estuvo de acuerdo con establecer una enfermedad como tal;
mientras que en los CNT fue de 30 a 40%, respectivamente.
Las acciones paliativas fueron mejor encaminadas en los ca-
sos de CT, aunque alrededor de 20% no las otorgarian. Hubo
mayor divergencia de las acciones para los CNT, lo cual fue
estadisticamente significativo. En el andlisis de regresion or-
dinal, algunos factores se asociaron con el tipo de respuesta;
sin embargo, estos factores no fueron consistentes en los cin-
co escenarios propuestos. Conclusiones. En pediatria, tanto
los criterios de estado terminal como las acciones a realizar no
son claras entre los médicos. Son necesarias intervenciones
educativas a fin de mejorar la calidad de vida de los nifios en
etapa terminal.

Palabras clave. Enfermedad terminal.
Nifos y adolescentes. Percepcién médica.

Cuidados paliativos,
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INTRODUCCION

La identificacion de pacientes con una enfermedad
gue se encuentran en etapa terminal implica un
cambio en la direccién y objetivos de su tratamien-
to. De esta forma, las acciones médicas pasan de ser
curativas para revertir en lo posible la enfermedad
subyacente o sus complicaciones, a conductas palia-
tivas. En términos generales, estas Ultimas estan di-
rigidas a mejorar la calidad vida donde el manejo del
dolor es una piedra angular. La finalidad es lograr
una ortotanasia o favorecer una muerte con dignidad,
tranquilidad y el menor sufrimiento posible; dentro
de este objetivo se incluyen a los pacientes y sus fami-
liares.! Este principio ha regido la conducta de los
prestadores de salud por décadas y para el caso de
los pacientes pediatricos, las conductas actuales han
sido tomadas de las experiencias y recomendaciones
en pacientes adultos.

Aun cuando no hay una definicién universal pre-
cisa, diversas organizaciones y expertos han defini-
do a un paciente en etapa terminal, o bien, a la
condicion de enfermedad terminal en un paciente
cuando se cumple con cuatro criterios:

< Ser un paciente con una enfermedad o condicion
patoldgica grave, la cual ha sido diagnosticada en
forma precisa por un médico experto, mas alla de
toda duda razonable. Si éstas existieran, enton-
ces se debe consultar otras opiniones.

e Laenfermedad o condicion diagnosticada debe ser
de caracter progresivo e irreversible, con pronés-
tico fatal préximo o en un plazo relativamente
breve.

= Plazo de vida corta. Si bien hay diversas opinio-
nes, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS)
considera que el plazo no debe ser mayor de seis
meses.

< En el momento del diagnostico, la enfermedad o
condicién patoldgica no es susceptible a un trata-
miento conocido y de eficacia comprobada que
permita modificar el pronéstico de muerte proxi-
ma, o bien, los recursos terapéuticos utilizados
han dejado de ser eficaces. En ocasiones, esto Ul-
timo puede ser por condiciones de inaccesibilidad.

En México, con objeto de mejorar la calidad de la
atencion a la salud, en 2007 se enmend6 la norma
sobre el tratamiento de los pacientes terminales.® Se
defini6 esta condicion como “una enfermedad avan-
zada, progresiva e incurable, con sintomas intensos,
multiples, multifactoriales y cambiantes, sin posibi-
lidad de reaccionar positivamente a un tratamiento

curativo; con amplias posibilidades de que su muerte
sobrevenga a causa de ese padecimiento”. Asimismo,
en el Articulo 2 de la Ley de los Derechos de los
Enfermos Terminales agrega que como consecuen-
cia de la enfermedad, la muerte es esperada en un
breve lapso de tiempo, cercano a los seis meses.®

En hospitales donde se concentran pacientes con
enfermedades crénicas, en particular las hemato-
oncoldgicas, la decision de “terminalidad” de un
paciente solia recaer en el médico tratante o res-
ponsable de su cuidado. Sin embargo, actualmente
la recomendacion mundial®” es que la decision sea
elaborada con el grupo de médicos involucrados en el
proceso de atencién, ya que en muchos casos, este
tipo de pacientes requieren para su atencion la par-
ticipacion de varios especialistas. Aun mas, algu-
nos autores sugieren que en esta decision también
puedan participar familiares y el propio paciente,
dependiendo de su edad.?® Sin embargo, en los ca-
sos de pacientes pediatricos, la discusién sobre la
condicion terminal, en general, recae en los médi-
cos tratantes, quienes conocen las respuestas es-
peradas a los manejos instituidos. Cuando no hay
una coordinacidn del personal involucrado en la
atencidn de estos pacientes, se puede retrasar el
inicio de los cuidados paliativos, generar ensafa-
miento terapéutico, confusion en la familia, ade-
mas de conflictos médicos, sociales, psicoldgicos e
incluso legales.”8

En nifios, la aplicacion de los criterios para iden-
tificar sujetos en etapa terminal no es sencillo, por
lo que suele generar controversia entre el personal
médico. Existen diferentes explicaciones, como que
para este grupo de edad se tengan altas expectativas
de recuperacién, baja frecuencia de condiciones de
co-morbilidad degenerativa, porque los familiares ra-
ramente se resignan, o bien, porque es muy frecuen-
te la ausencia de autopercepcion de pesimismo ante
el futuro mediato.%'° Por estas razones, en los Glti-
mos afios se ha propuesto cambiar el concepto de
cuidados paliativos hacia cuidados de apoyo en todo
nifio con enfermedad limitante de la vida.111?

En estudios previos se ha demostrado que cuando
se dan acuerdos y se dispone de clinicas de cuidados
paliativos, la atencidn recibida por los nifios ha sido
acorde con las expectativas, tanto familiares como de
los sistemas de salud; de lo contrario se generan re-
sentimientos o conflictos.'34 De ahi la importancia
de favorecer la discusion de cada caso en particular
por el equipo médico involucrado. Sin embargo, el
acuerdo del equipo médico para decidir si un nifio
esta en etapa terminal o el tipo de cuidados a brin-
dar depende de diferentes factores. Uno de los princi-
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pales es el conocimiento que tiene cada médico para
identificar al paciente en etapa terminal. Si bien este
tema en el mundo es dificil, en paises como México
donde la curricula médica a nivel de pregrado o post-
grado incluye poca informacion al respecto, entonces
las discrepancias entre el personal de salud posible-
mente sean mayores.

OBJETIVOS

Indagar los conceptos que los médicos tienen para
establecer la condicion de enfermedad en etapa ter-
minal en pacientes pediatricos, y determinar el tipo
de acciones médicas que toman de acuerdo con los
conceptos vertidos.

MATERIAL Y METODOS

Se realiz6 una encuesta transversal, probabilisti-
ca y representativa al personal médico de un hospi-
tal pediatrico de tercer nivel de atencion; este
hospital es un centro que atiende a pacientes me-
nores de 17 afios por problemas médicos y quirargi-
cos. Otra de sus caracteristicas es que alrededor de
40% de los pacientes hospitalizados tienen alguna
condicion hemato-oncoldgica; mientras que el resto,
son pacientes con insuficiencia renal crénica, mal-
formaciones complejas, o bien, con secuelas o com-
plicaciones de enfermedades infecciosas, metabdlicas
0 asociadas a prematurez. Ademas, cuenta con dos
salas de terapia intensiva, una de las cuales es ex-
clusiva para recién nacidos.

Participantes

Se invito a participar a los pediatras generales,
cirujanos pediatras o pediatras con alguna sub-es-
pecialidad en el area pediatrica, quienes deberian
estar adscritos al hospital con contratacion de base
o eventual, con méas de 12 meses de ingreso y que
tuvieran contacto directo con la atencién de nifios
hospitalizados. Se excluy6 a personal médico con
actividades administrativas, adscritos a servicios de
diagnostico (por ejemplo, radidlogos, electrofisidlo-
gos 0 médicos con actividades en el laboratorio cli-
nico) y a epidemidlogos.

También se invito a participar a residentes de pe-
diatria, cirugia pediatrica y de sub-especialidad
pediatrica. La invitacion se dio después de realizar
un sorteo del total del personal médico y residente;
la relacion de los posibles participantes se obtuvo
del Departamento de Personal del hospital y de la
Division de Educacién Médica. A fin de lograr una

representatividad de la poblacién, la seleccién se
realizo entre médicos y residentes de manera inde-
pendiente.

Para el célculo del tamafio de la muestra se con-
siderd una poblacion de 110 médicos adscritos y
104 residentes, ademas de una frecuencia de con-
cepcion de terminalidad acorde con el criterio de la
OMS minima de 38% y méaxima de 62%, con un
error de medicion de 95% (intervalo de confianza);
de esta forma se estimd una muestra minima de 52
médicos adscritos y 50 residentes. Debido a la posi-
bilidad de una tasa de no respuesta de alrededor de
20%, se concluyd que se invitarian a 63 médicos
adscritos y 65 residentes. El calculo se realizé con-
siderando un estudio de proporciones, para lo cual
se utilizé el paquete estadistico Epidat version 3.1.
La participacion fue voluntaria y bajo consenti-
miento verbal, después de explicar los objetivos del
estudio. Cuando un médico rechazo6 participar, se
buscé en la relacién de médicos o residentes a la
persona anterior o posterior mas cercana para ser
invitada.

Instrumento de medicién

Con el propdsito de conocer el concepto que el
médico tiene sobre la definicion de un paciente con
enfermedad en etapa terminal, se elabor6 un cues-
tionario con vifietas que se baso en casos clinicos
reales; esta técnica ha mostrado ser util en la eva-
luacion de casos terminales en otros estudios.'®
Para evitar la sospecha de presentar igual nimero
de casos terminales (CT) y de casos no terminales
(CNT), se decidid elaborar cinco escenarios. En
dos de los cinco, se cumplian los cuatro criterios
emitidos por la OMS para establecer la condicién
de terminal y en los tres restantes, se cumplian
con dos a tres de los criterios (Cuadro 1). Los
casos fueron seleccionados por los investigado-
res con base en los escenarios mas cominmente
encontrados en el hospital.

Para establecer si la redaccion de los casos per-
mitia determinar el cumplimiento de los criterios
emitidos por la OMS, las vifietas fueron mostradas
a diez médicos pediatras (clinicos y quirdrgicos)
no adscritos a la institucion, pero con experiencia
en la atencion de pacientes semejantes. Para
esta fase, primero se les dio a conocer los criterios
de la OMS y posteriormente se solicité emitieran su
opinién sobre la posibilidad de encontrar el cumpli-
miento de cada uno de los cuatro criterios en cada
caso presentado. Para los cinco casos hubo una
concordancia de 100% (x = 1.0).
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Cuadro 1. Descripcion de los cinco casos clinicos utilizados para la elaboracién del cuestionario.

Paciente con enfermedad neoplasica diagnosticada y tratada por 12 meses,
que reingresa por recaida. Tiene < 5% de probabilidad de éxito a un nuevo tratamiento y

con una sobrevida estimada a seis meses < 90%.

Paciente con enfermedad degenerativa con diagndstico confirmado dos meses previos.
Ingresa para realizacion de gastrostomia por dafio neurolégico severo. Su riesgo de morir

Paciente con enfermedad aguda grave (casi-ahogamiento con paro respiratorio y cardiaco
de 6 min). Ingresa a una terapia intensiva para su tratamiento.

Paciente con enfermedad incurable (malformacion cardiaca congénita
inoperable) con datos de falla multisistémica y con riesgo de morir de > 75% en las

Casol Paciente cumple criterios de
condicion terminal
Caso 2 Paciente NO cumple criterios
de condicion terminal
en los siguientes 12 meses es < 1%.
Caso 3 Paciente NO cumple criterios
de condicion terminal
Caso 4 Paciente cumple criterios de
condicion terminal
siguientes dos semanas.
Caso 5 Paciente NO cumple criterios

de condicién terminal

Paciente prematuro de 800 g de peso, con datos de compromiso vital importante por falla
cardiaca, respiratoria e infecciosa. Ha respondido adecuadamente al manejo intensivo con

asistencia a la ventilacion, aminérgico y anti-infeccioso.

Una vez con los casos definidos, se elaboré un
cuestionario que contiene tres partes. La primera
explora las caracteristicas de los médicos en cuanto
a sexo, edad, afios de ejercicio de la profesion, espe-
cialidad méxima, estado civil, paternidad y religion.
En la segunda parte se solicité que definieran la
condicion de la enfermedad de cada caso, es decir,
si correspondia 0 no a un caso terminal. Para esto,
se decidié que las respuestas fueran expresadas con
una escala tipo Likert con cuatro opciones (total-
mente de acuerdo, parcialmente de acuerdo, parcial-
mente en desacuerdo y totalmente en desacuerdo).
Para forzar a los participantes a emitir un juicio
mas preciso de cada caso, se elimind la posibilidad
de “duda”. Por ultimo, la tercera parte del cuestio-
nario se dirige a identificar las acciones que el médi-
co tomaria en cada caso.

Procedimiento

Posterior a la seleccion del participante, se invito
a contestar el cuestionario de forma an6nima y au-
toaplicable. Los investigadores solamente intervinieron
cuando los participantes tenian dudas de como contes-
tar el cuestionario, asi como para comprobar que
los cuestionarios se llenaran completamente y
gue fueran legibles. Los cuestionarios fueron contes-
tados en el area de trabajo de cada médico y en un tiem-
po promedio de 15 min, con un maximo de 30.

Antes del inicio del estudio, el protocolo fue revi-
sado y aprobado por el Comité Local de Investiga-
cion en Salud del hospital.

Andlisis estadistico

Se obtuvieron frecuencias simples y relativas en
porcentaje para las variables nominales y ordinales.
Para analizar las posibles diferencias de las caracte-
risticas de los participantes (tipo de médico, especiali-
dad, género, edad, afios de experiencia, estado civil,
paridad y religién) y sus repuestas, se utilizé la prue-
ba de %2 con correccién de continuidad, o x? de Pear-
son segun las categorias que tuviera la variable.

Posteriormente se llevo a cabo un analisis de regre-
sion ordinal considerando como variables independien-
tes a los factores o caracteristicas de los participantes
y como variable dependiente, el grado de acuerdo.
Para este analisis se considero si la respuesta ordina-
ria mostraba paralelismo para obtener los coeficientes
B Unicos, por cada uno de los casos clinicos. Se determi-
né la significancia estadistica de cada factor con el es-
tadistico de Wald. Se consideré una significancia
estadistica con un valor de p < 0.05. Todos los anali-
sis se realizaron con el programa estadistico SPSS
version 13.0 (Chicago, lllinois, EUA).

RESULTADOS

Caracteristicas de los participantes
Ciento cincuenta y dos médicos fueron invitados a
participar, 24 (18.7%) no aceptaron (14 adscritos y
ocho residentes), dando una participacién final de
128 (84.2%). Como se esperaba (Cuadro 2), hubo di-
ferencias en las caracteristicas de los médicos ads-
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critos y residentes, como mayor edad y tiempo de ex-
periencia en la atencién pediatrica, asi como en
cuanto a la formacién de familia. Pero no hubo dife-

Cuadro 2. Caracteristicas de los médicos participantes en la encuesta
(N=128).

Médicos adscritos ~ Médicos residentes
(N=63) (N =65)

Género

Hombres 29 (46%) 25 (38.5%)

Mujeres A (54%) 40 (61.5%)
Edad*

20 a 29 afios 3 (4.8%) 27 (41.5%)

30a 39 afios 29 (46%) 37 (56.9%)

> 40 afios 31 (49.2%) 1 (1.5%)
Afios de practica*

<5afios 10 (15.9%) 30 (46.2%)

5a 10 afios 12 (19%) 28 (43.1%)

> 10 afios 41 (65.1%) 7 (10.8%)
Estado civil*

Soltero o sin pareja 15 (23.8%) 38 (58.5%)

Casado o con pareja 48 (76.2%) 27 (41.5%)
Tiene hijos*

Si 32 (50.8%) 16 (24.6%)

No 31 (49.2%) 49 (75.4%)
Profesa alguna religion

Si 49 (77.8%) 50 (76.9%)

No 14 (22.2%) 15 (23.1%)

* Comparacion entre médicos adscritos y residentes; prueba de 2 con co-
rreccion continuidad p < 0.05.

rencias en cuanto al género ni en la proporcion de
quienes profesaban alguna religion.

En cuanto a la distribucion de las diferentes espe-
cialidades y sub-especialidades, las proporciones
fueron similares entre médicos y residentes. En gene-
ral, hubo representantes de casi todas las sub-especia-
lidades, pero predominaron los pediatras generales,
seguido del grupo de médicos de areas de cuidados
intensivos, ya fuera neonatal o pediatrica (Cuadro 3).

Reconocimiento y aplicacion
de los criterios de la OMS para definir
la condicién de paciente terminal

En la figura 1 se presentan los resultados de la
decision tomada por los médicos encuestados para los ca-
sos 1y 4. Como se comento, éstos se consideraron como
casos terminales (CT), ya que cumplian con los cuatro
criterios de la OMS. Se observa que, respectivamen-
te, 73 y 68% de los médicos estuvieron totalmente de
acuerdo que eran casos con condicion de enfermedad
terminal; al agregar al grupo parcialmente de acuer-
do, entonces en 93.7 y 90.6% estuvo en concordancia
con la definicién de la OMS. Es de notar que solo un
médico adscrito estuvo en total desacuerdo para el caso
1,y tres (un residente y dos adscritos) para el caso 4.

Para los casos 2, 3 y 5 hubo mayor divergencia
en la conceptualizacion del estado terminal (Figura
2). Estos casos no cumplian con los criterios de
la OMS para ser considerados en etapa terminal,
pero a diferencia de los casos anteriores, solamente
la concordancia con el criterio de la OMS entre los
encuestados vari6 de 61 a 70.3%. En particular, el
caso del paciente prematuro generd mayor diversi-

Cuadro 3. Area de especializacion de los médicos participantes en la encuesta.

Especialidad pediatrica Médicos adscritos (N = 63) Médicos residentes (N = 65) Total

Pediatria general 5 (39.7% 3 (52.3%) 59 (46.1%)
Neonatologia 4 (6. 8 (12.3%) 12 (9.4%)
Cirugia pediatrica 4 (6.3% 7 (10.8%) 11 (8.6%)
Medicina critica 6 (9.5% 2 (3.1%) 8 (6.3%)
Oncologia 3 (4.8% 3 (4.6%) 6 (4.7%)
Nefrologia 4 (6.3% 1 (1.5%) 5 (3.9%)
Neumologia 3 (4.8% 1 (1.5%) 4 (3.1%)
Neurologia 2 (3. 2 (3.1%) 4 (3.1%)
Cardiologia 3 (4.8% 0 (0%) 3 (2.3%)
Hematologia 2 (3.2% 1 (1.5%) 3 (2.3%)
Reumatologia 2 (3. 1 (1.5%) 3 (2.3%)
Algologia 1 (1.6% 2 (3.1%) 3 (2.3%)
Endocrinologia 2 (3.2% 0 (0%) 2 (1.6%)
Gastroenterologia 1 (1.6% 1 (1.5%) 2 (1.6%)
Infectologia 0 (0% 2 (3.1%) 2 (1.6%)
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A ¢El paciente es terminal?

21.09%
Parcialmente de acuerdo

72.66%

0,
Parcizlﬁzeﬁte en Totalmente de
acuerdo
desacuerdo

0.78%
Totalmente en
desacuerdo

B ¢ El paciente es terminal?

22.66%
Parcialmente de acuerdo

67.97%
Totalmente de
acuerdo

7.03%
Parcialmente en
desacuerdo

2.34%
Totalmente en
desacuerdo

Figura 1. Reconocimiento de estado de terminalidad por los médicos encuestados para los casos de pacientes considerados como terminales segun
los criterios de la OMS. A. Caso terminal 1 segun criterios de la OMS. Paciente con recaida de enfermedad neoplasica. B. Caso terminal 4 segun crite-

rios de la OMS. Paciente con malformacion cardiaca congénita.

16.41%
Parcialmente de acuerdo 0
32.81% 13.28%
Parcialment Totalmente de
arcialmente en acuerdo
desacuerdo
37.5%
Totalmente en
desacuerdo
B 26.6% C 19.53%
Parcialmente de acuerdo 0 Parcialmente de acuerdo 0
35.2% 12.5% 17.97% 12.5%
Parcialment Totalmente de Parcialment Totalmente de
arcialmente en acuerdo arcialmente en acuerdo
desacuerdo desacuerdo

25.8%
Totalmente en
desacuerdo

50%
Totalmente en
desacuerdo

Figura 2. Reconocimiento de estado de terminalidad por los médicos encuestados para los casos de pacientes considerados como no terminales se-
gun los criterios de la OMS. A. Caso 2, no terminal segun criterios de la OMS. Paciente con enfermedad neurodegenerativa. B. Caso 3, no terminal se-
gun criterios de la OMS. Paciente prematuro extremo. C. Caso 5, no terminal segun criterios de la OMS. Paciente con casi-ahogamiento.

dad de respuestas entre los médicos, ya que 26.6%
estuvo parcialmente de acuerdo y 12.5% totalmente
de acuerdo en considerarlo como CT.

En los cuadros 4a y 4b se describe el analisis rea-
lizado para determinar si alguna de las caracteristi-
cas de los participantes en el estudio podria haber

influenciado en la identificacion de pacientes. Como
puede observarse, los porcentajes de respuesta para
identificar CT (Cuadro 4a) o CNT (Cuadro 4b) fue-
ron similares en las diferentes caracteristicas estu-
diadas, con algunas excepciones. En el cuadro 4a se
observa que para el caso del paciente con cancer, los
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Cuadro 4a. Conceptualizacion (porcentaje de acuerdo con la definicion de la OMS) de paciente pedidtrico en etapa terminal, segin médicos adscritos o residentes en los casos considerados
como terminales.

Caso de cancer recaida Caso de malformacién inoperable
TA PA PD D p* TA PA PD D p*
Médico
Adscrito (N = 63) 69.8 254 32 16 0.32 65.1 254 6.3 32 0.79
Residente (N = 65) 754 16.9 7.7 0.0 708 20.0 7.7 15
Especialidad
Médica hospitalaria (N = 87) 782 16.1 5.7 0.0 0.01 736 17.2 69 2.3 0.14
Quirdrgica (N = 11) 545 273 91 91 63.6 182 182 0.0
Critica y hemato-oncoldgica (N = 30) 63.3 333 33 0.0 533 40.0 33 33
Género
Masculino (N = 54) 722 222 37 19 058 66.7 278 19 37 0.14
Femenino (N = 74) 736 203 6.8 0.0 68.9 189 10.8 14
Edad
20 a 29 afios (N = 30) 80.0 16.7 33 0.0 0.19 733 233 33 0.0 063
30 a 39 afios (N = 66) 758 152 76 15 66.7 19.7 10.6 30
40 0 més (N = 32) 594 375 31 0.0 65.6 281 31 31
Afios de atencion médica
<5(N=40) 725 225 50 0.0 0.14 80.0 150 50 0.0 042
5a10 (N =40) 85.0 75 75 00 575 215 10.0 50
>10 (N = 48) 625 313 42 21 66.7 25.0 6.3 21
Estado Civil
Soltero o sin pareja (N = 53) 83.0 113 57 0.0 0.10 60.4 321 75 0.0 0.09
Casado o con pareja (N = 75) 65.3 280 53 13 73.3 16.0 6.7 40
Tiene hijos
Si (N = 48) 729 208 42 21 059 771 16.7 21 42 011
No (N = 80) 725 213 6.3 0.0 625 263 10.0 13
Profesa una religion
Si (N =99) 727 202 6.1 0.0 0.86 747 182 51 20 0.02
No (N =29) 724 241 34 10 448 379 138 34

TA: Totalmente de acuerdo. PA: Parcialmente de acuerdo. PD: Parcialmente en desacuerdo. TD: Totalmente en desacuerdo. * Prugba de 2 de Pearson.
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Cuadro 4b. Conceptualizacion (porcentaje de de acuerdo con la definicion de la OMS) de paciente pediatrico en etapa terminal, segiin médicos adscritos o residentes en los casos considerados

como NO terminales.

Enf. neuroldgica degenerativa

Caso de casi-ahogamiento

Caso de prematuro de 800 g

TA PA PD D p* TA PA PD D p* TA PA PD D p*
Médico
Adscrito (N = 63) 190 190 111 508 006 190 175 349 286 011 127 302 333 238 082
Residente (N = 65) 62 200 246 492 7.7 154 308 462 123 231 369 277
Especialidad
Médica hospitalaria (N = 87) 69 207 172 552 004 115 172 287 425 016 115 287 333 264 033
Quirdrgica (N = 11) 27.3 0 364 364 0 2713 364 364 273 0 545 182
Criticay hemato-oncoldgicas (N=30)233 233 133 400 233 100 433 233 100 300 383 267
Género
Masculino (N = 54) 74 204 167 556 045 167 222 2718 333 027 93 389 370 148 o001
Femenino (N = 74) 162 189 189 459 108 122 365 405 149 176 338 338
Edad
20 a 29 afios (N = 30) 6.7 67 300 567 006 6.7 167 233 533 042 133 433 300 133 013
30 a 39 afios (N = 66) 1562 288 121 439 167 152 333 348 152 182 394 273
>40 (N =32) 125 125 188 563 125 188 406 281 63 281 313 344
Afios de atencion médica
<5 (N =40) 75 150 200 575 018 50 250 325 375 008 100 300 475 125 020
5a10 (N =40) 75 250 250 425 125 50 350 475 1560 200 350 300
>10 (N = 48) 208 188 104 500 208 188 313 292 125 292 250 333
Estado civil
Soltero(a) o sin pareja (N = 53) 94 208 245 453 035 170 113 302 415 042 208 283 283 226 008
Casado (0) con pareja (N = 75) 147 187 133 533 107 200 347 347 67 253 400 280
Tiene hijos
Si (N = 48) 167 188 167 479 075 125 188 3H4 333 085 125 229 3H4 292 087
No (N = 80) 100 200 188 513 138 150 313 400 125 288 350 238
Profesa una religion
Si (N =99) 101 162 212 525 005 121 182 313 384 064 121 232 404 242 013
No (N =29) 207 310 69 414 172 103 379 345 138 379 172 310

TA: Totalmente de acuerdo. PA: Parcialmente de acuerdo. PD: Parcialmente en desacuerdo. TD: Totalmente en desacuerdo. * Prueba de 2 de Pearson.



Cuadro 5. Factores relacionados con la conceptualizacion de paciente en etapa terminal por analisis por regresion ordinal*.
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*Regresion ordinal: Variable independiente (cada factor); variable dependiente (nivel de acuerdo, en cuatro categorias). Valor de p por estadistico de Wald.

médicos con especialidad quirdrgica lo identificaron
con menor frecuencia con CT, lo cual fue estadisti-
camente significativo (p = 0.01); mientras que en el
caso del paciente con malformacién congénita, la fre-
cuencia para la definicion de CT fue menor entre los
médicos cuyo estado civil fue soltero en comparacion
a los casados (60.4 vs. 73.3%) pero esta diferencia no
fue estadisticamente significativa (p = 0.09).

Con respecto a CNT (Cuadro 4b) hubo algunas
caracteristicas que fueron estadisticamente signifi-
cativas, pero no consistentes en los tres escenarios.
En el caso del paciente con enfermedad neurodege-
nerativa, la menor frecuencia para definir como
CNT se observo entre los médicos especialistas en
medicina critica y de hemato-oncologia, asi como
entre quienes profesaban alguna religion. Esta mis-
ma tendencia se observo6 entre los médicos adscri-
tos en comparacion con los residentes y en los
participantes de 30 a 39 afios de edad, pero no hubo
diferencia estadistica (p = 0.06). Para el caso del
nifio con casi-ahogamiento la proporcion para la
identificacion de CNT fue un poco mas alta en
quienes tenian de cinco a 10 afios de experiencia.
Finalmente para el prematuro de 800 g, un mayor
numero de participantes casados identificaron ade-
cuadamente que se trataba de un CNT, aunque en
comparacion con el grupo de solteros, la diferencia
no fue significativa (p = 0.08).

Por el tipo de respuesta solicitada en escala tipo
Likert, a fin de establecer con mayor precision si las
caracteristicas de los participantes pudieran afectar la
identificacion de los CT o CNT, se realiz6 un anélisis
de regresion ordinal bivariada. De acuerdo con los da-
tos del cuadro 5, se puede observar que, en general,
las variables de los participantes que se asociaron es-
tadisticamente a la identificacion de cada caso son
distintas para cada uno de los cinco escenarios pro-
puestos. Ademas, en los casos 2, 3y 5 los resultados
son similares a lo descrito en los cuadros 4a 'y 4b, pero
no lo fue para los casos 1y 4. En el escenario del nifio
con cancer, la experiencia de cinco a 10 afios y el ser
soltero se asocio con estar de acuerdo y totalmente de
acuerdo con un CT; mientras que, en el paciente con
casi-ahogamiento, el ser médico adscrito y con edad
entre 20 y 29 afios se relaciond con la identificacion de
CNT con las respuestas en desacuerdo y totalmente en
desacuerdo.

Acciones consideradas
por los médicos segun su decision

En el cuadro 6 se muestran las acciones seleccio-
nadas por los médicos de acuerdo con la identifica-
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Cuadro 6. Acciones realizadas por los médicos adscritos y residentes segun reconocieron a los casos como terminales o no.

Totalmente en desacuerdo en

Totalmente de acuerdo en
que es un paciente en etapa terminal

Médico
adscrito

N

que es un paciente en etapa terminal

Médico
adscrito
N =68

Todos

Médico
residente

Todos

Médico
residente

N

Accion

N =149

N=281

N =229

112

117

Tomaria la decision de intentar una respuesta curativa con
alglin medicamento o procedimiento en fase de validacion.

<0.01

10(125%) 24 (16.1%)

14 (20.5%)

69 (30%)

28 (25%)

41 (35%)

Daria tratamiento sintomatico dirigido a reducir o abolir las

molestias, en particular el dolor.

<0.01

16 (10.7%)

10 (12.5%)

6 (9%)

186 (81%)

94 (84%)

93 (79.5%)

Informaria a los familiares de la alta probabilidad de muerte

a corto plazo.

<0.01
<0.01

35 (23.5 %)
47 (31.5%)

16(235%) 19 (23.4%)
22(325%)  25(30.8%)

185 (80.7%)

91 (81 2%)
61 (54.5%)

94 (80 %)

124 (54.2%)

63 (53.8%)

Planearia un egreso a la brevedad posible a su domicilio.

Planearia la transferencia y seguimiento del cuidado al

médico familiar o pediatra.

26(32%)  55(37%) NS

29 (42.6%)

80 (35%)

33 (29.5%)

47 (40%)

* Comparacion con prueba de 2 con correccion de Yates de las respuestas entre los casos en etapa terminal y los casos no terminales. Nota: No hubo diferencias en las respuestas entre médicos

adscritos y residentes.

cion de un CT o CNT. Del total de respuestas obte-
nidas de los casos 1y 4, se seleccionaron 229 accio-
nes de quienes estuvieron totalmente de acuerdo que
se trataba de un CT; como se observa, 117 repuestas
fueron de médicos adscritos y 112 de residentes.

A pesar de haberlos identificado como CT, alrede-
dor de la tercera parte harian alguna accién curati-
va con un tratamiento sin utilidad probada, 54.2%
tratarian que el paciente fuera egresado y solamente
35% lo enviarian a otro nivel de atencion. Asimis-
mo, existe casi 20% de casos donde no se considera
brindar tratamiento paliativo o informar a los fami-
liares de la probabilidad de muerte. Esta misma ten-
dencia de respuestas se observé para los casos 2, 3y
5, pero con porcentajes de respuesta mucho mas ba-
jos. Cuando se contrastd entre los CT y los CNT, en
cuatro de las cinco acciones la diferencia de las pro-
porciones fueron estadisticamente significativas; la
Gnica accion que no se observo diferencia estadistica
fue en la planeacion para continuar su tratamiento
en casa o0 con su médico familiar (35% para CT vs.
37% para CNT). Un dato interesante es que no se
observaron diferencias de las acciones entre médicos
adscritos y residentes.

DISCUSION

El surgimiento de servicios de cuidados paliativos
en nifios y adolescentes a nivel mundial es relativa-
mente reciente.®® Sus indicaciones han sido tomadas
de la experiencia de la atencién en poblacién adulta;
sin embargo, su extrapolacion no ha mostrado ser
tan facil como en un principio se creia.'! Este trabajo
muestra la dificultad que tienen los médicos pediatras
para tomar este tipo de decisiones. En este grupo de
edad los criterios de enfermedad incurable pueden
cambiar en el transcurso del tiempo, como es el caso
de prematurez extrema, donde cada vez es mas
evidente un incremento en su sobrevida con mejor ca-
lidad, lo mismo sucede en el caso del cancer o en el
reemplazo de 6rganos.

La decisién de los médicos para declarar a un
paciente en estado terminal no es sencilla, ya que
se deben cumplir ciertos requisitos de acuerdo
con la definicién consultada. Por ejemplo, un
problema es el que se refiere al tiempo. En gene-
ral es mas facil considerar a un paciente como ter-
minal cuando se pronostica su fallecimiento a corto
plazo; sin embargo, existen casos en donde el mo-
mento del deceso no es posible preverlo con preci-
sién. Bajo ciertos manejos y recursos, el
desenlace serd breve y por tanto puede conside-
rarse terminal, pero en otras circunstancias este
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momento se prolongaria y sera dificil definirlo
como tal.616

Por lo anterior, en diferentes partes del mundo,
se ha considerado cambiar el término de paciente
en etapa terminal por “paciente con enfermedad
limitante de la vida”.586 Esta connotacion impli-
ca realizar acciones de apoyo para mejorar, en lo
posible, la calidad de vida en el momento que se
establece un diagndéstico de una enfermedad en la
cual no existe un tratamiento curativo, o bien,
porque el tratamiento es muy probable que falle,
por lo que la muerte es altamente probable. Para
el médico experto (en este caso, el pediatra) le pue-
de ser claro que existen condiciones clinicas que le
hacen predecir un desenlace fatal a corto plazo,
por lo cual sus acciones deberian ir cambiando de
manera gradual; es decir, a partir de la instaura-
cién de tratamientos curativos pasar a conductas
cuya mayor intencion estén dirigidas al bienestar
del nifio, donde se incluye la participacién de la fa-
milia.t’

En los resultados de este estudio se pudo compro-
bar ambas situaciones. Por un lado la dificultad
para establecer con certeza el diagndstico de condi-
cién terminal cuando el desenlace no parece ser a
corto plazo (como el caso del paciente con enferme-
dad neurodegenerativa o del prematuro extremo), a
diferencia de lo ocurrido para el caso del nifio con
cancer, donde la mayoria de los participantes esta-
blecieron con mayor confianza la condicidn de etapa
terminal, ya que existe alta probabilidad de fallecer
en un periodo menor de seis meses. La otra situa-
cion es la relacionada con las acciones a realizar; de
acuerdo con los resultados obtenidos, en los casos
donde hay menos incertidumbre sobre el prondstico,
la mayor parte de las acciones se dirigen al apoyo
del nifio sin fines curativos. Sin embargo, también
se hizo evidente que hay alrededor de 20% de médi-
cos que no indicarian maniobras para mejorar las
condiciones del nifio o su familia en la ultima fase de
la enfermedad.

Para evitar la confusion la Association for
Children”s Palliative Carey la Royal College of Pe-
diatrics and Child Health (RCPCH) han establecido
cuatro grupos de enfermedades meritorias de un ini-
cio de cuidados paliativos.*® En el Grupo | se consi-
deran las condiciones donde la muerte ocurrird a
muy corto plazo y, por ende, se abandonan las accio-
nes curativas y se intensifican las paliativas, incluso
se notifican conductas como no reanimacién. En
este grupo se incluyen, entre otros, pacientes con
cancer o con malformaciones que comprometen la
vida, cuando el tratamiento ha fallado o no existe

la posibilidad de recurrir a opciones, como el tras-
plante. Como los criterios de terminalidad en nifios
se acercan a los propuestos para los adultos por el
riesgo de fallecimiento a corto plazo (< 6 meses), es
posible que sea el concepto predominante en los mé-
dicos encuestados, ya que el mayor porcentaje de
acuerdo fueen los CT.

Los tres casos restantes (casos no terminales) en
donde por las condiciones de los pacientes es menos
preciso el tiempo que les queda de vida, el factor co-
mun fue la presencia de condiciones crénicas que li-
mitaran la probabilidad de una expectativa de vida
igual al de la poblacion, pero son condiciones que
ameritan una vigilancia y atencion especializada.
Estas ultimas son acciones otorgadas por el perso-
nal de salud, las cuales van dirigidas a mejorar la ca-
lidad de la vida durante el tiempo que vivan a los
pacientes. De manera éptima, para proveer estas ac-
ciones el personal de salud deberia estar formado
por médicos, enfermeras, nutridlogos, psicologos,
asi como por miembros de la comunidad quienes,
ademas, podrian brindar apoyo espiritual, social y
escolar.16:18

Los escenarios de los CNT que se utilizaron en
este estudio, corresponden a enfermedades que se
consideran en el Grupo Il de acuerdo con la RCPCH,
guienes tienen condiciones donde puede haber perio-
dos de tratamiento intensivo para prolongar la vida,
las cuales permiten que los pacientes puedan
realizar ciertas actividades normales de la infancia,
pero la muerte puede ocurrir en cualquier momento
(por ejemplo, pacientes con distrofia muscular o fi-
brosis quistica).

Para complementar, en la propuesta de la RCPCH
existen otros dos grupos: Grupo Il con pacientes
gue tienen condiciones progresivas, pero donde no
existe tratamiento curativo, por lo que todas las ac-
ciones son paliativas hasta la muerte (Ej. mucopoli-
sacaridosis); mientras que en el Grupo IV son
pacientes que tienen condiciones donde puede haber
debilitamiento cronico, susceptibilidad a complica-
ciones y que deterioran progresivamente la vida,
pero de manera poco predecible (Ej. paralisis cere-
bral infantil, encefalopatia por epilepsia de dificil
control, entre otras).

Los resultados de este estudio ponen de manifies-
to la existencia en pediatria de una falla para la
identificacion de casos terminales y para ofrecer las
acciones acordes a esta situacion. Si bien, estos ha-
llazgos son similares a otros estudios recientes don-
de se ha documentado el retraso para enviar o
referir a la atencion paliativa, lo cual puede ocurrir
hasta en 50% de los médicos pediatras,’ es necesario
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reflexionar sobre las posibles causas que contribu-
yen a este fendmeno. Existen autores que ante esta
situacion consideran se debe al escaso conocimiento
sobre los cuidados paliativos (lo cual no es privativo
de la pediatria), por lo que insisten en la necesidad
de una capacitacion continua en esta area, tanto
para médicos, enfermeras y el resto del personal de
salud.’® Por lo anterior, especificamente para los
médicos, se propone implementar cursos especiales
durante su formacién, incluyendo la residencia, asi
como disponer de espacios donde se discutan estos
temas durante la vida profesional del personal
médico.?0-23

Sin embargo, la falta de capacitacién no parece
ser la Unica causa que explique el fenémeno de la
ausencia del consenso entre los médicos, por lo
cual los aspectos relacionados con la bioética pare-
cen ser también determinantes.?* En la actualidad
se reconoce que la decision para brindar o no algun
tipo de tratamiento en pacientes considerados en
etapa terminal, no solo le corresponde a los médi-
cos involucrados, sino también a su familia vy,
cuando sea posible, al propio paciente.?%2% Esta
situacion podria explicar la mayor parte de los ha-
llazgos de este estudio, ya que no se logré definir si
una o mas caracteristicas —como los afios de expe-
riencia, la especialidad médica, religion o la edad-
distinguen a los médicos que identifican y realizan
acciones adecuadas a los casos terminales. En este
sentido, cuando el médico se enfrenta ante un pa-
ciente en esta situacion, es conveniente llegar a
un acuerdo en conjunto con la familia; de esta for-
ma, las decisiones y acciones no dependeran sola-
mente de las experiencias, creencias o valores
del médico, sino de todas las circunstancias indi-
viduales del paciente.?3-?’

En los altimos afios la tendencia sobre los cuidados
paliativos es hacia el desarrollo de programas integra-
les para que sean aplicados en clinicas y hospitales,
donde se cuenten con sitios apropiados para la aten-
cion de estos pacientes.?0-2228 Estos programas estan
orientados a lograr acciones integradas y adaptadas a
las condiciones particulares de cada paciente, en los
cuales, uno de los ejes principales es la comunicacion
entre los diferentes actores involucrados. En el caso de
pacientes pediatricos: entre el propio personal de salud,
entre los padres con el personal de salud y, en algunos
casos, entre el paciente, familiares y el personal de sa-
lud.®17 La meta es evitar que se perpetten las conduc-
tas que prevalecen en la actualidad en el cuidado de
nifos en etapa terminal, como el ser tratados en tera-
pia intensiva o0 mantener tratamientos que no tienen
fines paliativos.?528-30

CONCLUSIONES

En los médicos pediatras existen diferencias en la
conceptualizacion de la condicién “paciente pediatri-
co con enfermedad en etapa terminal” y, posiblemen-
te, esta falta de conocimiento se traduzca en
deficiencias para establecer medidas apropiadas para
el cuidado de estos nifios; sin embargo, se debe tener
en cuenta que ante un caso de este tipo, el médico
puede enfrentarse ante un dilema bioético; para to-
mar decisiones, cada paciente debe ser analizado in-
dividualmente y en conjunto con su familia. Por lo
anterior, se considera que a fin de mejorar la cali-
dad de vida de los nifios en etapa terminal, se re-
quieren intervenciones para capacitar al personal de
salud sobre cuidados paliativos.
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