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Introduccion

Debido a la rareza que representa enfrentarse a niflos durante el periodo cercano a la muerte, los
responsables del cuidado para la salud tienen poca experiencia en confrontarse con ella. Y es que
el cuidado de los nifios y sus familiares al final de la vida es una parte del manejo del paciente en
estado critico, ya sea que se trate de una enfermedad aguda o crénica. Existen ciertas similitudes
entre lo que sucede con los nifios en etapa terminal y los adultos, donde el rol que juega cada
familiar influye en el proceso de toma de decisiones que se definen en la parte final de la vida de
los pacientes. En cuanto a los médicos durante sus procesos educativos encaminados a la
formacion de competencias profesionales de alto refinamiento, poco es lo que se manejan estos
aspectos, por lo que mantener soportes utiles o innecesarios para prolongar la vida de los nifios en
esta etapa, va de la mano del tipo de educacion que hayan recibido.'

De ahi que, en las etapas terminales con sus cuidados paliativos, la transicion de sus
decisiones y las circunstancias que rodean a la muerte de nifios hospitalizados, requiere en primer
lugar, de reconocerlas y en segundo término, de saber como abordarlas. Ello ha llevado a ciertos
autores” ha realizar revisiones de expedientes con la pretension de indagar cual es el
comportamiento de los médicos en las 24 horas previas a la muerte de los nifios. Llamando la
atencion, que solo el 55% reciben manejo de servicios de apoyo psicosocial, contrastando con el

90% a los que se les administra una medicacion para el dolor, o se les brindaron apoyo con



ventilacion mecanica, mostrando el interés biologista de la intervencion de los médicos ante estas
situaciones.

Inclusive existen experiencias’ demostrando la vinculacidn que existe entre estos
procederes médicos y las decisiones que toman los padres en los momentos cercanos a la muerte
de sus hijos. La incapacidad para tomar decisiones acertadas por parte de los padres y subordinar
el “encarnizamiento” médico al beneficio de los nifios previos a su muerte, llega a ser de una
magnitud tan importante como mayor al 70% en poblaciones estudiadas en los estados unidos de
Norteamérica, aun a pesar de saber que sus hijos, por decision médica, habian sido sometidos a
un tratamiento encaminado a mantener la vida por un periodo mas prolongado de tiempo sin
opciones de recuperabilidad biopsisocial.

Por ello se han realizado algunos intentos” por transformar la educacion médica en ciertos
niveles, con el propdsito de proveer de herramientas necesarias a los médicos intensivistas, en el
cuidado de pacientes en etapas cercanas al momento de la muerte, todo ello bajo una mirada
multidisciplinaria. Después de estrategias educativas orientadas bajo una mirada constructivista,
se encontr6 que los médicos fueron capaces de integrar grupos de trabajo colaboratorivos
entrenados para afrontar con atingencia los problemas relacionados con los cuidados paliativos
antes de la muerte, y el proceso de muerte y duelo en pacientes y sus familiares.

No obstante, la enfermedad de un nifio en su etapa cercana a la muerte, lo pone a él y a
sus familiares ante una situacion en donde predominan la incertidumbre, la confusion y el debate
emocional. Los padres absorben muchas de las dificiles decisiones y la devastadora informacion
que del estado del paciente se deriva, sin embargo, el nifio es el que sufre por las decisiones de
los padres y los médicos encargados de su cuidado. Por lo que el proposito de este estudio se
perfild hacia la posibilidad de conocer cuéles son las practicas y actitudes de un grupo de

médicos hacia el cuidado de nifios enfermos durante el periodo cercano a su muerte.



Material y métodos

Se realizdé bajo un disefio factorial, una investigacion de tipo ex post facto, bajo un disefio
observacional, prospectivo, transversal, comparativo y analitico, en un grupo de médicos durante
su curso de especializacion en pediatria y sus profesores, que laboran en un hospital de alta
especialidad localizado en la region sur del estado de Sonora.

Se construy6 y validé un instrumento denominado “Actitudes y précticas de pediatras ante
pacientes en fase terminal” (APPET). Para su construccion se consideraron expedientes de nifios
que hubieran fallecido en los 12 meses anteriores a la realizacion del estudio. El instrumento
estuvo constituido por dos secciones; la primera constd de enunciados que indagaban las
caracteristicas, condiciones y circunstancias de aprendizaje, tratamiento y percepcion acerca del
manejo de nifios previos al momento de su muerte, la segunda se constituyd de 6 vifietas
(situaciones resumidas problematizadas) extraidas de expedientes reales, tratando aspecto
relacionados con la eutanasia, suicidio médico asistido y transicion del tratamiento curativo a
paliativo. Para su validacion de contenido, concepto y criterio se solicité la colaboracion de
expertos en bioética, psicoterapia familiar y psicoanalisis, para que a través de rondas (4 maximo)
realizaran las condiciones convenientes para considerar que el instrumento por sus caracteristicas,
indagara lo que se pretendia en la investigacion. La confiabilidad se obtuvo mediante la prueba
alfa de Cronbach derivada de realizar una prueba piloto a un grupo de médicos de una institucion
ajena a la participante en el estudio, de donde se obtuvo un coeficiente de 0.89. Con ello, se
considerd que se tenia un instrumento valido y confiable para su aplicacion a la poblacion blanco,
de acuerdo a los propositos del estudio.

La aplicacion se realizd bajo una invitacion personalizada, de manera oral y escrita,

citando a los participantes en el auditorio de la unidad médica participante, para de manera



voluntaria contestar el instrumento. Durante el proceso, los investigadores permanecieron en el
area correspondiente, sin permitir la intromision de autoridades académicas o administrativas,
para impedir al maximo la intimidacién que pudiera darse, como producto de la participacion en
el estudio, asi como, para resolver alguna duda que se presentara en la forma de contestar los
enunciados. Al término, los participantes entregaron el instrumento en un sobre cerrado, el
instrumento a los investigadores, para estos conformar un paquete que fue sellado para su entrega
a una persona ajena al estudio, quien de manera ciega realizd la evaluacion de los mismos y

conformo una base de datos en un sistema computarizado SPSS 12.0 para su analisis posterior.

Resultados

Participaron 37 médicos, diecisiete (46%) estudiantes y veinte (54%) profesores, con un
predominio de los varones (21) sobre las mujeres (16) y una edad promedio de 37 afios. El 97%
(36) realizé su licenciatura en universidades publicas, dijeron ser catdlicos y 62% estuvieron
casados al momento del estudio. El promedio de nifios muertos en el Gltimo afio a cargo de los
médicos fue de 4 y de 2, para familiares cercanos a ellos.

El 50% de los médicos consideré que les caus6 ansiedad hablar a los familiares y los
pacientes de la posibilidad de muerte a corto plazo, asi como 69% dijeron que la “peor parte del
quehacer médico” es enfrentarse a un paciente que se estd muriendo, ya que el 40% refirié que se
trata de una situacion “fisicamente extenuante”, habiendo ocasionado en el 40% sentimientos de
impotencia y frustracion.

En el cuadro 1 se muestra la experiencia de aprendizaje de mayor significancia para el
manejo de nifios en periodos cercanos a su muerte.

Los participantes refirieron que 50% de los nifios mueren ante la indiferencia del personal

de salud, ya que el 65% dijo no ser competentes para manejar el dolor, el 38% la depresion y



25% para mitigar la ansiedad tanto de los pacientes como de los padres. Existiendo diferencia
significativa entre profesores y alumnos en el nivel de competencias de mayor desarrollo para el
manejo de este tipo de nifios (p <0.05).

Las préacticas hacia los pacientes durante el periodo cercano a la muerte en nifos, se puede

observar en el cuadro 2.

Discusion
Las necesidades especiales se enmarcan dentro de un matiz de diversidad cuando se trata de nifios
enfermos en periodos cercanos a su muerte, que requieren de una comprension integral de la
problemadtica. Se puede decir ante los resultados mostrados, que los alumnos de los cursos de
especializacion médica en pediatria, al menos en el hospital-escuela participante, y sus profesores
aprenden y se relacionan con los pacientes en estas etapas de su “vida” en el quehacer diario, sin
antes reconocer la importancia de un entrenamiento formal relacionado con ello. Esto es similar a
lo reportado en otras experiencias’, lo que nos lleva a considerar la imperiosa necesidad que
existe de implementar, al interior de los programas de especializacion médica, contenidos y
estrategias de ensefianza-aprendizaje, relacionados con el cuidado de los nifios enfermos que se
enfrentan a la muerte. Ademas, deben complementarse con investigaciones relacionadas con los
periodos cercanos a la muerte en nifios enfermos y las necesidades especiales que ello implica.
Esto se ratifica cuando observamos que la proporcion de médicos que se declararon
incompetentes para el manejo del dolor en este tipo de pacientes, es superior a lo que se
encuentra en otros estudios (9%)°. No deja de ser preocupante este hecho, ya que tal vez, el dolor
es el sintoma mas representativo y comun de las condiciones cercanas a la muerte, lo que amerita,
de nueva cuenta, una revision a los aspectos curriculares de los cursos de especializacion en que

participan estos médicos.



También, hay que reconocer la responsabilidad ineludible que tienen los médicos al tratar
con nifios enfermos en posibilidades de morir y sus familiares, en la sistematizacion y
coordinacion de equipos multidiscipliarios para el abordaje de la compleja problemadtica que de
ello se determina. En el estudio, los médicos participantes consideran que todo recae sobre el
apoyo psicosocial, situacion similar a otros estudios’, lo que traduce de cierta manera, una
practica profesional prevaleciente a través de criterios estandarizados sustentados en visiones
economicistas para el cuidado de la salud. Lo que los lleva a tener miradas “darvinistas” acerca
de las necesidades especiales que se presentan en los nifios en la fase terminal de una
enfermedad.

Por otro lado, los resultados de las vifietas muestra a un grupo de médicos participantes en
experiencias educativas que mitologizan el fendmeno al final de la vida llamado muerte. Esto se
refuerza cuando el 25% de los participantes en el estudio estuvieron a favor del suicidio médico
asistido y la eutanasia, reflejando la confusion que tienen a este respecto. Asi como también,
demuestra la indulgencia que se tiene, producto de procesos educativos acriticos e irreflexivos,
poco cuestionadores de la practica médica tradicional, para la administracion de medicamentos.
Los mostrados, sugieren que los médicos participantes consideran el manejo del dolor como
equivalente de eutanasia o suicidio médico asistido, y no son capaces, por tanto, de darse cuenta
que con sus decisiones privilegian la muerte de sus pacientes, lo que ya ha sido observado en
otras experiencias.®

Si damos crédito a los resultados encontrados, el manejo del dolor, el miedo y el
sufrimiento deben ser competencias que los médicos desarrollen a un nivel de expertos. Para ello
la estructura curricular del curso de especializacion en que participan estos médicos debe
modificarse. La falta de interés en la atencion de este tipo de situaciones relacionados con la

muerte de los nifios enfermos, obligan a la motivacion institucional y personal de los aqui



involucrados, por buscar estrategias educativas encaminadas a tratar cotidianamente contenidos

relacionados con la tanatologia y los aspectos bioéticos de la practica médica actual.

Experiencia de aprendizaje de mayor significancia en el manejo de nifios enfermos durante

el periodo cercano a la muerte

1 Experiencia

2 Forma Alumnos Profesores p*
1
e Ensayo y error 57% 55%
e Relacion con 25% 35%
subespecialistas
e Viendo trabajar a 18% 5%
otros en ares NS
criticas
e Asistiendo a - 5%
cursos
2
e En Ila practica 25% 75%
diaria
e Viendo a mis 25% 5%
compaieros NS
e De los recuerdos ---- 10%
de los maestros
e En la -—-- 10%
Universidad




Cuadro 2
Practicas de los médicos hacia el cuidado de ninos enfermos

durante el periodo cercano a la muerte

Practica Alumnos Profesores p*
Transicion de
tratamiento curativo
a paliativo
Viileta 18% 30% NS
1 71% 62%
2 <0.001 <0.001
p*
Suicidio médico
asistido
Viileta 25% 30%
3 44% 25% NS
4 <0.001 NS
p*
Eutanasia
Vineta
5 25% 45%
6 63% 80% NS
p* <0.001 <0.001
* X NS= no significativa
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