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KAREN ANN QUINLAN

En Abril de 1975, una joven de 21 afios de Nueva Jersey, Karen Ann Quinlan, entré
en coma como resultado de los efectos combinados del alcohol y las benzodiacepinas
después de una noche de fiesta con sus amigos. Karen fue ingresada y conectada a
ventilaciéon mecanica en el hospital de Santa Clara de Denvill. Al cabo de muchos meses
en lo que por entonces se denomind estado vegetativo persistente, sus padres Julia y
Joseph Quinlan, pidieron que se retirara la asistencia y se permitiese que falleciera. La
peticion fue denegada por el equipo médico en base al razonamiento de que retirar el
soporte ventilatorio era considerado eutanasia, el equivalente moral y legal de un
asesinato. Aunque la Corte Suprema de Nueva Jersey apoyo finalmente a Julia y Joseph
Quinlan, la tragedia de Karen tuvo un impacto dramatico en la sociedad y dio pie a un
debate sobre los cuidados al final de la vida y al inicio de las consultas bioéticas sobre los
mismos. En su dictamen, la Corte Suprema de Nueva Jersey sugirid que se desarrollaran
comités de ética en los hospitales como un foro para resolver casos futuros similares antes
de llegar a los juzgados (In re Quinlan, 1976), y muchos hospitales siguieron el consejo”.
En Estados Unidos, la presencia de los comités de ética aumenté de estar presentes en un
1% de los hospitales en 1983 hasta un 60% al final de la década.

La década de los 80 sirvio también para sacar a la luz el debate sobre la retirada o la
no instauracion de tratamiento en el campo de la pediatria. La polémica sobre la limitacion
del esfuerzo terapéutico se inici6 en las Unidades de Cuidados Intensivos (UCIs)
neonatales debido a la presencia de neonatos muy enfermos, especialmente a partir del
caso de Baby Doe, un neonato con sindrome de Down y atresia de eséfago. En aquel
momento, a principios de los afios 80, el obstetra que atendié el parto informé a los padres
de que el éxito del tratamiento quirurgico rondaba el 50%, y de que posteriormente le

esperaba una vida de dependencia y necesidad de atencién médica continua. En medio de



un escandalo mediatico, los padres decidieron no tratarlo y el bebé fallecié a los 6 dias de
nacer.

Estos hechos y otros muchos posteriores, como las polémicas decisiones judiciales
en favor de la interrupcion del soporte alimenticio a pacientes al final de la vida o en
situacion vegetativa persistente, abrieron la historia moderna de la bioética, y en concreto,
de la ética de los cuidados al final de la vida'®. Recientemente, el caso de Terry Schiavo en
Estados Unidos y de la sedacién en pacientes terminales en Leganés en Espana ha vuelto
a llevar la polémica, no exenta de implicaciones extra-sanitarias, a los medios de

comunicacion y a los juzgados.



INTRODUCCION HISTORICA

Al parecer, en la antigliedad clasica, en Atenas y otras ciudades griegas, ya existia el
debate sobre si adelantar la muerte a personas sufrientes era o no ético. El juramento de
Hipdcrates (siglo V a. C.) prohibe explicitamente administrar ningun medicamento mortal,
pero la eutanasia podria haber sido considerada moralmente permisible en la época de
Sdcrates, Platon y los estoicos. Platon (427-337 a.C.) afirma en La Republica: "Se dejara
morir a quienes no sean sanos de cuerpo”. Ademas, se sabe que el Estado suministraba
cicuta a quienes lo solicitaran explicitamente para poner fin a sus sufrimientos.

En Roma, la practica es multiple y segun Tacito, se practica la muerte sin dolor por
miedo a afrontar conscientemente el sufrimiento y la propia destruccion. El fildsofo Lucio
Anneo Séneca afirma que “es preferible quitarse la vida, a una vida sin sentido y con
sufrimiento”. Cicerdn da significado a la palabra eutanasia como "muerte digna, honesta y
gloriosa".

Posteriormente, durante cerca de veinte siglos, predomina el pensamiento cristiano y
la eutanasia pasa a ser tabu: el concepto catdlico de la sacralidad de la vida condena
como pecado el adelantar la muerte propia o ajena desde cualquier punto de vista, pues la
vida de cada uno es en todo caso responsabilidad unica de Dios.

El término eutanasia se cita en la Utopia de Tomas Moro (siglo XV), donde aparece
el concepto médico y moral: "...Cuando a estos males incurables se afiaden sufrimientos
atroces, los magistrados y sacerdotes se presentan al paciente para exhortarle, tratan de
hacerle ver que est4 ya privado de los bienes y funciones vitales... y puesto que la vida es
un puro tormento, no debe dudar en aceptar la muerte, no debe dudar en liberarse a si
mismo o permitir que otros le liberen... %.

David Hume (1711-1776) justifica la eutanasia en términos practicos: "una vez que

se admita que la edad, la enfermedad o la desgracia pueden convertir la vida en una carga



y hacer de ella algo peor que la aniquilacién. Creo que ningin hombre ha renunciado a la
vida si esta mereciera conservarse."

Kant (1724-1804) afirma que el suicidio es malo, porque viola el respeto para consigo
mismo, y frente a la eutanasia tiene en cuenta la potencialidad de ese ser humano que se
quita la vida, las posibilidades de desarrollo de sus capacidades: "La vida no vale por si
misma, sino en funcién de un proyecto de vida ligado con una libertad y una autonomia,
ésta se justifica si permite la base material para una vida digna".

Durante todos estos siglos, el Hombre tiene la capacidad de esperar el momento de
su muerte o de adelantarla, como se deduce por la polémica histoérica. El siglo XX marca
una diferencia fundamental: el potente desarrollo de la medicina y en concreto de los
Cuidados Intensivos. Con estos cuidados, se introduce una novedad: el hombre es capaz
de prolongar casi indefinidamente la vida de enfermos incapaces de contactar, de nutrirse
e incluso de respirar por si solos. Lo que nos lleva de nuevo al caso de Karen Ann Quinlan.

En los afios 40 a 60, los avances técnicos convirtieron a los Cuidados Intensivos en
un pilar de la medicina moderna. En contraste, los hospicios o los cuidados paliativos
surgen en los afios 70 en el mundo anglosajéon como una respuesta contracultural a la
batalla incesante de la corriente médica principal contra la enfermedad; una batalla en la
que el paciente al final de la vida es percibida como una victima inocente™.

Los cuidados al final de la vida en Europa tienen, sin embargo, unas raices mucho
mas antiguas. Su origen histérico reconocido se encuentra en los hospicios que datan ya
del siglo 1V, donde algunos de los primeros cristianos cuidaban a enfermos y moribundos.
Durante muchos siglos, hasta finales de los afios 70 en que nacen los Cuidados Paliativos
como especialidad médica, religiosos, religiosas y enfermeras (desde que esta profesion
existe como tal) hicieron suya la responsabilidad de cuidar a los pacientes al final de la
vida.

Los hospicios eran inicialmente lugares donde los peregrinos descansaban. Poco a
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poco se asocian a lugares donde se cuida a las personas que lo necesitan.

La palabra Hospice denomina instituciones que cuidan de los moribundos y es
utilizada por primera vez en 1842 por Jeanne Garnier, joven viuda que funda una orden de
viudas laicas consagradas al cuidado de enfermos terminales, primero en Lyon y después
en Paris. Posteriormente Mary Aikenhead funda en 1879 con las Hermanas de la Caridad
en Dublin el Lady's Hospice. Dame Cicely Saunders, considerada como la impulsora
definitiva de los cuidados al final de la vida en Europa, funda en 1967 el St. Christopher's
Hospice en Sydenham, Londres. Se trataba de un hospital de 60 camas especialmente
dedicado a los moribundos, que supone el nacimiento de los cuidados paliativos y a partir
del cual se extiende por todo el mundo el "Movimiento Hospice". De ella es la cita:

“T(G importas porque eres t(. Importas hasta el momento en que fallezcas”™°.

En 1975, Penson y Fisher crean la primera "Unidad de Cuidados Continuados" en el
Christchurch Hospital en Dorset. Al mismo tiempo comienza a funcionar el MacMillan
Nursing Service para "Cuidados domiciliarios" y los "Equipos de soporte" para los
hospitales.

En 1977 nace la denominada "Medicina Paliativa", actualmente reconocida por el
Colegio de Médicos como especialidad en el Reino Unido. El término “Cuidados Paliativos”
0 “Medicina Paliativa” es acufiado en el Hospital Royal Victoria de Canada (Belfor Mount
1977). El término es mas universal, menos ligado a un entorno cultural y permite referirse a
todo tipo de programas que el antiguo hospice.

Al otro lado del Atlantico, los anos 70 y 80 vivieron, de la mano de los casos como el
de Quinlan y de la influencia britanica, el nacimiento de la National Hospice Organization y
la American Academy of Hospice Physicians.

En 1987, la OMS publica la guia titulada Cancer pain relief and palliative care,
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traducido posteriormente a varios idiomas. En 1989, la Oficina Regional para Europa de la
OMS publica sus primeras recomendaciones sobre cuidados terminales en el cancer bajo
el titulo Palliative cancer care.

En Espafa, la Medicina Paliativa nace en la Seccién de Oncologia Médica del
Hospital Universitario Valdecilla de Santander, después de que una serie de profesionales
conozcan la filosofia britanica de los Cuidados Paliativos.

En 1985 se publica en Medicina Clinica el primer trabajo en la literatura espanola que
aborda el tema del enfermo en fase terminal”’

Después de tres afnos de funcionamiento con atencién domiciliaria incluida, en
octubre de 1987, es reconocida oficialmente la Unidad de Cuidados Paliativos por el
INSALUD®.

Unidades similares comienzan a surgir en todos los puntos de Espafia. Sin embargo,
s6lo en un hospital, Sant Joan de Deu en Barcelona, se ha creado una Unidad de
Cuidados Paliativos para ninos.

Los lugares del mundo donde mas desarrollados estan los Cuidados Paliativos en la
actualidad son EEUU, Canada y Reino Unido. En EEUU, comenzara a haber programas
de formacion (fellowships) en Medicina Paliativa en el afio 2007. Los programas paliativos
asisten a mas de un millon de pacientes cada afno, y mas de 1000 hospitales tienen

programas especificos.
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CONCEPTOS BASICOS DE USO FRECUENTE AL HABLAR DE CUIDADOS AL FINAL

DE LA VIDA.

Dadas las implicaciones emocionales, religiosas, éticas y legales que conllevan los
cuidados al final de la vida, a continuacién se exponen algunos de los términos que se
utilizan al referirse a este tema, con objeto de clarificar de qué estamos hablando en cada

momento.

Tratamiento de soporte vital

Cualquier intervencion médica, tecnoldgica, cualquier procedimiento o medicacion
que se administre a un paciente con el fin de impedir una muerte préoxima. Esta
intervencion puede incidir directamente sobre la causa de la enfermedad, o no. En este
caso, suele estar dirigida a mantener unas constantes vitales dentro de lo que es

compatible con la vida.

Obstinacion o Encarnizamiento terapéutico/a:
Utilizacion de medios tecnolégicos para prolongar la vida biolégica de un paciente
con una enfermedad irreversible o terminal. En el ambito de la teologia moral catdlica,

sobre todo, se emplea el término de distanasia® *°.

Enfermedad terminal.

Segun la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos®™, el diagndstico de
sindrome o enfermedad terminal se produce cuando concurren las siguientes

circunstancias:

[1 Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.
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[0 Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

O Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,

multifactoriales y cambiantes.

[0 Gran impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo terapéutico, muy

relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

[l  Prondstico de vida inferior a 6 meses.

Es en estos pacientes en los que cobran todo su sentido los cuidados paliativos. En
numerosas ocasiones, el paciente se encuentra ingresado en la UCIP en el momento de
considerarse terminal. En tales casos, son estas unidades las que se encargan de los

cuidados paliativos.

Cuidados Paliativos
Los tratamientos curativos y paliativos no son mutuamente excluyentes, sino que son
una cuestién de énfasis. Asi, aplicaremos gradualmente un mayor nimero y proporcion de
medidas paliativas cuando avanza la enfermedad y el paciente deja de responder al
tratamiento especifico. En el momento de agotamiento de tratamiento especifico, una vez
agotados de forma razonable aquellos que se disponen, entramos en una situacion de
progresion irreversible de la enfermedad, dirigiéndose todos los objetivos terapéuticos a la
promocién del confort del enfermo y su familia.
La calidad de vida y el confort de nuestros pacientes antes de su muerte pueden ser
mejorados considerablemente mediante la aplicacion de los conocimientos actuales de los

Cuidados Paliativos, cuyos instrumentos basicos son:
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[0 Control de sintomas: Saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los
numerosos sintomas que aparecen y que inciden directamente sobre el bienestar
de los pacientes. Mientras algunos se podran controlar (dolor, disnea, etc.), en
otros sera preciso promocionar la adaptacion del enfermo a los mismos (debilidad,

anorexia, etc.).

[0 Apoyo emocional y comunicaciéon con el enfermo, la familia y el equipo

terapéutico, estableciendo una relacion franca y honesta.

[1 Cambios en la organizacion, que permitan el trabajo interdisciplinar y una

adaptacion flexible a los objetivos cambiantes de los enfermos.

[0 Equipo interdisciplinar, ya que es muy dificil plantear los Cuidados Paliativos
sin un trabajo en equipo que disponga de espacios y tiempos especificos para ello,

con formacion especifica y apoyo adicional.

Calidad de vida
Es la percepcion subjetiva de un individuo (o en su defecto, de sus tutores o

representantes legales), de vivir en condiciones dignas.

Muerte cerebral

La muerte encefalica o muerte cerebral implica el cese irreversible de la actividad vital
de todo el encéfalo incluido el tallo cerebral (encargada de la gran mayoria de las
funciones vitales), comprobada mediante protocolos clinicos neurolégicos bien definidos y

apoyada por pruebas especializadas.
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Sacralidad de la vida:

Concepcion que sostiene que la vida humana bioldgica tiene un valor fundamental vy,
en principio, es inviolable aun en situaciones de sufrimiento extremo. Esta vision es
compartida por las grandes confesiones religiosas predominantes en el mundo occidental

(catdlica, islamica, etc).

Matar:
e Quitar la vida®.
e Toda accion u omision que produce la muerte porque no existe en ese momento otra
causa concomitante e inevitable (necesaria y suficiente) que tienda a producirla por

si misma*®.

Dejar morir
Toda accién u omisién que permite que otra causa concomitante e inevitable
(necesaria y suficiente), por ejemplo, una enfermedad terminal, produzca la muerte del

individuo®°.

Eutanasia

Segun el Diccionario de la Real Academia: (del griego eu: verdadero, bueno, y
thanatos: muerte): Accidon u omision que, para evitar sufrimientos a los pacientes
desahuciados, acelera su muerte con su consentimiento o sin él.

Segun el Cédigo Penal (CP) espafiol, art, 143.4, la provocacion o cooperacién activa
con actos necesarios y directos a la muerte de un paciente con enfermedad grave que
conduzca necesariamente a la muerte o que produzca graves padecimientos permanentes

y dificiles de soportar, es un delito.
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En algunos paises, como Holanda, la eutanasia por provocacion o cooperacion activa

no es delito.

Limitacion del esfuerzo terapéutico:
Es la decision de restringir o cancelar algun tipo de medidas cuando se percibe una
desproporcion entre los fines y los medios terapéuticos, con el objetivo de no caer en la

obstinacion o encarnizamiento terapéuticos?®.

No inicio o retirada del tratamiento

Decision de descartar el uso de una intervencién médica ya sea no recurriendo a ella
(no inicio) o renunciando a ella cuando no esta cumpliendo con los objetivos terapéuticos
(retirada).

Se ha debatido mucho sobre si son dos actos técnica y moralmente diferentes o dos
situaciones idénticas pero con diferentes impactos psicolégicos. La tendencia de los

expertos en bioética es a afirmar que son gestos equivalentes.

Orden de no reanimacion:
Instruccion, politica o toma de decision para que no se empleen maniobras de
reanimacion cardiopulmonar en un paciente que ha dejado de respirar y cuyo corazén ha

dejado de latir.

Principio del doble efecto:

O principio del voluntario indirecto. Por este principio una acciéon u omisiéon que tiene
dos efectos, uno considerado bueno y otro malo, sera éticamente permitida cuando se den
estas condiciones:

1. Que el acto que va a realizarse sea bueno o al menos indiferente por su objeto.
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2. Que los efectos buenos y malos se sigan inmediatamente del acto, es decir,
que el efecto bueno no se obtenga por medio del malo.

3. Que se busque solo el buen efecto y se limite a tolerar el malo.

4. Que haya cierta proporcién entre el efecto bueno querido y el malo tolerado, es

decir, que el buen efecto supere al malo, o al menos lo iguale®.

Competencia del paciente

Es la capacidad de un paciente para hacer uso responsable de su autonomia moral,
es decir, de decidir qué tratamiento es el mas acorde con sus fines y valores. Cuando un
paciente no es moralmente competente, se puede acudir, si existe, a un documento de
voluntades anticipadas, segun el articulo 8 de la Ley sobre los derechos de informacion
concerniente a la salud y a la autonomia del paciente. Segun ella, la persona puede
expresar tanto instrucciones como la designacién de un representante para tomar
decisiones por él en materia de salud cuando ya no pueda hacerlo ella misma. Si no existe
este documento, como suele suceder, se utiliza el juicio sustitutivo (qué hubiera hecho el
paciente, si fuera competente, en funcion de sus valores) o el criterio de mejor interés, es
decir, lo que la comunidad racional de ese medio entenderia que es el mejor interés global
del paciente. En el caso de los nifios no competentes, las decisiones recaeran sobre sus

tutores o representantes legales, que son casi siempre sus padres.

Principios bioéticos:

Son los principios que deben regir obligatoriamente, desde el punto de la vista de la
ética, cualquier acto médico. Se enfocan a intentar promover el bienestar del paciente y el
respeto a su autonomia moral. Tradicionalmente son cuatro:

- Principio de no maleficencia: Por el cual el médico esta obligado a no causar

ninguin mal o dafo en el paciente. EI médico no puede poner en marcha
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procedimientos contraindicados, ni siquiera con el consentimiento del paciente. Es
el principio a utilizar por el médico en su toma de decisiones sobre limitacion del
esfuerzo terapéutico.

- Principio de justicia: Todos somos iguales ante la ley asumiendo que nuestros

derechos terminan donde comienzan los del semejante: por este principio todos los
pacientes tienen derecho a recibir el mismo trato y los mismos tratamientos, sin
distincion.

- Principio de autonomia: Consiste en respetar el derecho inalienable de todo ser

humano para decidir por si, para si y sobre si mismo; por el cual, el paciente tiene
derecho a decidir si recibir o no los tratamientos disponibles y a decidir, segun sus
propios fines y valores, qué opcion terapéutica es la mejor para él. El tratamiento
debe administrarse con el consentimiento informado del paciente o de sus tutores
legales. Se entiende que lo mas prudente o juicioso es una toma de decisiones
compartida entre los sanitarios y el paciente.

- Principio de beneficiencia: Obligacion del médico de hacer bien al paciente, o

de hacer para nuestros semejantes lo que hariamos para nosotros mismos. Esta
condicionado por el concepto del médico de qué es lo beneficioso.

En este sentido, preservar o mantener la vida no siempre es un beneficio para el
paciente, sino que esta en funcion de la calidad de vida y de la valoracién del paciente de
la misma. Esta idea entra en conflicto con la sacralidad de la vida.

Las decisiones éticas, por tanto, deben estar dirigidas a preservar el bienestar y la

autonomia moral del paciente, e idealmente deben ser decisiones compartidas.

Perspectiva juridica
Desde la perspectiva juridica, la vida tiene también un aspecto sagrado. Sin

embargo, esta orientacion ha ido matizandose por la acumulacién de factores y matices.
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Por ejemplo, el hecho de que no todo indicio de actividad biolégica debe identificarse con
la existencia de vida humana (como es el caso de la muerte cerebral). Ademas,
ultimamente se ha insistido en el principio de autonomia y el respeto de la dignidad de la
persona. Se acepta (y se confirma implicitamente en el codigo penal espafiol) que si el
paciente o sus tutores competentes rechazan conscientemente el tratamiento, incluso
aunque pueda tener consecuencias fatales para él, el médico no incurre en delito de
homicidio por omision, si actiua respetando la voluntad del paciente (articulo 143 del CP).
También la Ley General de Sanidad (LGS) reconoce el derecho del paciente a rechazar el
tratamiento. La ausencia de una declaracién en este sentido por parte del paciente o su
familia puede hacer que el médico que omita tratamientos incurra en un homicidio doloso
por omisién, pero siempre que se trate de un tratamiento realmente indicado desde un
punto de vista objetivo.

Por lo demas, la limitacion del esfuerzo terapéutico poco tiene que ver con el delito
tipificado en el articulo 143.4 del Cddigo Penal (“la provocacion o cooperacion activa con

actos necesarios y directos a la muerte de un paciente”).

Ley General de Sanidad
La LGS establece los siguientes puntos en relacién al tratamiento o la ausencia del

mismo:

e Art. 10.1:

Todos tienen los siguientes derechos con respecto a las distintas administraciones

publicas sanitarias.

e Art. 10.5:

A que se le de en términos comprensibles, a él y a sus familiares o allegados,

informaciéon completa y continuada, verbal y escrita sobre su proceso, incluyendo

diagnéstico, prondstico y alternativas de tratamiento.
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e Art. 10.6:
A la libre eleccién entre las opciones que le presente el responsable médico de su
caso, siendo preciso el previo consentimiento escrito del usuario para la realizacion de
cualquier intervencion, excepto en los siguientes casos (...):

Cuando no esté capacitado para tomar decisiones, en cuyo caso el derecho
correspondera a sus familiares o personas a él allegadas.
e Art. 10.9:
A negarse al tratamiento, excepto en los casos sefialados en el apartado 10.6,

debiendo para ello solicitar el alta voluntaria.

Perspectiva deontoldgica
Desde el punto de vista deontoldgico, el Cédigo de Etica y Deontologia Médica del
Consejo General de Colegios Médicos hace referencia a la limitacion del esfuerzo
terapéutico y a la utilizacién de medidas que conlleven el doble efecto (art. 27.1y 27.2)%.
1. El médico tiene el deber de intentar la curacion o mejoria del paciente siempre
que sea posible. Y cuando ya no lo sea, permanece su obligacion de aplicar las
medidas adecuadas para conseguir el bienestar del enfermo, aun cuando de ello
pudiera derivarse, a pesar de su correcto uso, un acortamiento de la vida.
2. ElI médico no debera emprender o continuar acciones diagnésticas o
terapéuticas sin esperanza, inutiles u obstinadas. Ha de tener en cuenta la voluntad
explicita del paciente a rechazar el tratamiento para prolongar su vida y a morir con
dignidad. Y cuando su estado no le permita tomar decisiones, el médico tendra en
consideracion y valorara las indicaciones anteriores hechas por el paciente y la
opinién de las personas vinculadas responsables®.
Asimismo, el Codigo Deontolégico de la enfermeria espafola afirma que el

enfermero/a “se opondra por igual a que se le someta a tratamientos f(tiles°.
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LA INVESTIGACION CIENTIFICA DESDE LA METODOLOGIA CUALITATIVA

Esta tesis, por razones que se detallaran mas adelante, aborda la investigacion
desde dos perspectivas: la metodologia cuantitativa, utilizada de rutina en la ciencia
médica para todo tipo de estudios, y la metodologia cualitativa. La metodologia
cuantitativa, por ser la de uso comun, no precisa mayor explicacion, pero la metodologia

cualitativa, por novedosa y menos utilizada, si merece una introduccion.

Lainvestigacion positivistay la fenomenoldgica

A lo largo de la historia, el Hombre ha tratado de investigar la realidad que le
circunda, desde un punto de vista cientifico. Segun el diccionario de la Real Academia
Espafiola de la Ciencia®, el término ciencia es “el conjunto de conocimientos obtenidos
mediante la observacion y el razonamiento, sistematicamente estructurados y de los que
se deducen principios y leyes generales”. El método (conjunto de operaciones vy
actividades que, dentro de un proceso preestablecido, se realizan de una manera
sistematica para conocer la realidad) a través del cual llegamos a esos conocimientos es
variable en funcion de la disciplina y el investigador, y condiciona los resultados.

En las ciencias sociales y en algunos aspectos de las ciencias sanitarias, han
prevalecido dos grandes perspectivas teoricas.

La primera, el positivismo, con origen en tedricos como August Comte (1844) y Emile
Durkheim (1895), busca los hechos o causas de los fenémenos sociales con
independencia de los estados subjetivos de los individuos. El inico conocimiento aceptable
es el conocimiento cientifico que obedece a ciertos principios metodoldgicos Unicos.
Rechaza los hechos aislados, las situaciones concretas e irrepetibles, buscando la
regularidad que permita una generalizacion. Busca un conocimiento sistematico,

comprobable y comparable, mensurable y replicable. Utiliza los métodos cuantitativos y
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estadisticos. Para medir la realidad social, estudia los fenémenos susceptibles de medicién
a partir de una muestra significativa. El rigor y la credibilidad se basan en la validez
interna®’.

La segunda perspectiva es le fenomenoldgica, con origen en Hegel (1807) y Husserl
(1913), entre otros. Es la ciencia de los fendmenos que se manifiestan en la conciencia.
Segun esta perspectiva, lo subjetivo no solo puede ser fuente de conocimiento, sino
incluso presupuesto metodolégico y objeto de la misma ciencia. La experiencia es la
principal fuente de conocimiento que utiliza el investigador. Los principales elementos que
la fenomenologia aporta a la investigacion son:

- La primacia que otorga a la experiencia subjetiva inmediata como base del
conocimiento.

- El estudio de los fendbmenos desde la perspectiva de los sujetos.

- Un interés por conocer como las personas experimentan e interpretan el mundo
social que construyen en interaccion.

El fenomendlogo busca la comprension de los hechos mediante métodos cualitativos,
pues hoy esta fuera de toda duda que la complejidad de los fendmenos sociales y los
comportamientos no puede ser captada en toda su riqueza y profundidad a través del
enfoque tradicional positivista. La relevancia de la informacién se encuentra no solamente
en el numero y distribucion de frecuencias, sino en la descripcion del modelo de
conducta®®. Insiste en la relevancia del fenémeno (hechos o fenémenos relevantes), frente
al rigor (validez interna) del enfoque racionalista. Intenta comprender la realidad, describe
el hecho y no busca la generalizacion, sino la comprension y el estudio en profundidad de
una situacién concreta’.

En la tabla 1 se muestra las diferencias entre ambos paradigmas’.
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Tabla 1. Diferencias entre los paradigmas cualitativo y cuantitativo.

PARADIGMA CUALITATIVO PARADIGMA CUANTITATIVO

Método Cualitativos Cuantitativos
Base tedrica Fenomenoldgica: comprender. | Positivismo légico: busca hechos
y causas.
Caracteristicamente Subjetivo Objetivo.
Relacion con los datos Proximo, perspectiva desde Al margen, perspectiva desde
dentro. fuera.

Orientacion Exploratorio, descriptivo, Comprobacion, reduccionista,

inductivo. Orientado al proceso. | inferencial, hipotético-deductivo.

Orientado al resultado

Validez/Fiabilidad Vaélido: datos reales, ricos y Fiable: datos sdlidos y repetibles.
profundos.

Asuncién de una Dinamica. Estable.

realidad:

La metodologia cualitativa

La investigacion cualitativa consiste en descripciones detalladas de situaciones,
eventos, personas, interacciones y comportamientos observables. Incorpora lo que los
participantes dicen, sus experiencias, actitudes, creencias, pensamientos y reflexiones tal y
como son expresadas por ellos mismos.

La investigacion cualitativa se puede llevar a cabo a partir de un Estudio de Casos o
mediante Investigacion-Accion.

El estudio de casos es el examen intensivo y en profundidad de diversos aspectos de

un mismo fendmeno. Su objetivo basico es comprender el significado de una experiencia.
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Hace referencia al paradigma n=1, que trata de tomar al individuo sujeto Unico o unidad
social como universo de investigacion y observacion. Se conoce también como “estudio del
caso unico”. Los participantes deben formular expresamente las ideas generales o los
conceptos claves que resultan del estudio del caso (conceptualizacién). El producto final
del estudio es una descripcién rica del fendmeno objeto de estudio. Se utilizan técnicas
narrativas y literarias para describir, producir imagenes y analizar situaciones.
Recientemente se ha aconsejado utilizar este tipo de técnicas para entender y cambiar
actitudes en relacion a la limitacion del esfuerzo terapéutico® *.

¢, Cuando utilizar el estudio de casos? Cuando la informacién obtenida no esta sujeta
a verdad o falsedad, sino que puede someterse a examen sobre el terreno de la
credibilidad. Cuando la situacién sea muy singular y nos lleve a profundizar en los casos
concretos. Cuando necesitemos una buena comprension de la dinamica de una situacion.

El estudio de casos puede ser interpretativo, de forma que ilustre, defienda o desafie
presupuestos teoricos, o evaluativo, de modo que esclarezca significados y pueda
comunicar conocimiento tacito. Puede ser un modo de continuar profundizando en un
proceso de investigacion a partir de un conjunto de datos analizados estadisticamente. Es
apropiado en investigaciones a pequefa escala en un marco limitado de tiempo, de
espacio y de recursos.

Obviamente, ofrece inconvenientes. Algunos son de indole practica, como la
dificultad de obtener evidencias documentales, el coste del tiempo empleado en la
utilizacion de las técnicas, el estudio y el informe, la carga ética (anonimato de los sujetos),
y la excesiva acumulacion de la informacion recibida, entre otros. Los inconvenientes
conceptuales incluyen el problema de la generalizacion, lo que limita su fiabilidad y validez
o la dificultad de distinguir entre los datos y su interpretacion®.

La investigacidn-accion, por su parte, pretende conjugar arménicamente la

investigacion y la accion, el pensar y el hacer. Se trata de un método nacido desde las
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ciencias sociales a mediados de siglo a partir de los trabajos de diversos autores, el mas
importante de los cuales fue Kurt Lewin. Los principios que la caracterizan ya desde la
obra de Lewin son el caracter participativo, el impulso democratico y la contribucion
simultanea al cambio y a la ciencia. Las caracteristicas son las siguientes®’.

- Se trata de una actividad desarrollada por grupos o comunidades con el fin de
cambiar sus circunstancias, de acuerdo con una idea compartida.

- Es una practica en la que no hay distincidon entra la practica que se investiga y el
proceso de investigacion de la misma.

- Exige la integracion de la accidn, el entrenamiento y la investigacion.

Segun Corey®, la investigacién-accion participativa y colaborativa es el proceso por
el cual los practicos intentan estudiar sus problemas cientificamente con el fin de guiar,
corregir y evaluar sistematicamente sus decisiones y sus acciones. Para Goyette®®, el
cambio social pasa por el cambio de las personas. Se apoya no solo en la transmision de
un saber o de una técnica, sino también, sobre todo, en una transformacion de actitudes.
Su objetivo es la organizacion de la practica eficaz, su objeto son los problemas practicos
de una situacién particular. Tiene tres momentos principales: la descripcion, la explicacion
y el control. Esta orientada a la mejora de la accién: estudia una situacion social desde un
enfoque cualitativo con el fin de mejorar la calidad de la accion.

La investigacion participativa tiene como objetivo prioritario conocer y analizar una
realidad, asi como sus elementos constitutivos: los procesos y problemas, la percepcion
que las personas tienen de ellos y las experiencias vivenciales dentro de una situacion
concreta con el fin de emprender acciones tendentes a modificar esta misma realidad. El
proceso o0 conjunto de acciones debe realizarse colectivamente por el conjunto de
personas que intenta analizar y transformar su realidad social, pero el acto de averiguar

debe ser acometido con la obligacién de beneficiar a otros que no pertenezcan a la
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comunidad investigadora. Este enfoque parece especialmente disefiado para un estudio
como el que se presenta.

Se recomienda que, aunque parte de un determinado colectivo y redunda en
beneficio del mismo, la investigacion no se quede en dicha comunidad, sino que algunos
autores® subrayan la importancia de comunicar las investigaciones, pues difunde los frutos
de la investigacion, abre un trabajo a la critica y en consecuencia al perfeccionamiento.

El modelo implica varios ciclos, una espiral ininterrumpida de fases. Se identifica la
idea inicial, se exploran hechos y se analizan. A continuacién se establece un plan general,
y mientras se lleva a cabo, se exploran los obstaculos para la puesta en marcha y los
efectos. A la luz de esta exploracién se revisa la idea general. En funcién de esta revisiéon
se rectifica el plan y se pone en marcha el plan rectificado, sobre el cual de nuevo se
controlan los obstaculos y los efectos, y asi continta®.

Las exigencias para realizar una investigacion-accion son las siguientes:

- Que el proyecto surja de problemas y preocupaciones educativas de

caracter practico.

- Que implique a todos los responsables del mismo, exige compromiso y

participacion.

- Que evite métodos caracterizados unicamente por:

o Depender basicamente de medidas supuestamente
objetivas (tests y cuestionarios).
o Ignorar las perspectivas de los participantes.

- Mantener un registro del proyecto, de las actividades, las relaciones

sociales, la participacién del grupo.

- Que el grupo siga una espiral de ciclos de accion-reflexion.

- Debe integrar docencia, praxis e investigacion.
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La investigacion-accién tiene 4 pasos fundamentales, como se detallara

posteriormente.

Identificacion de un problema.
- Construccion de un plan.

- Puesta en practica del plan y observacion de su funcionamiento.

Reflexion. Interpretacion e integracién de resultados. Replanificacion.

Aplicacion de la metodologia cualitativa a nuestro estudio
Aunque muchos estudios han utilizado metodologia cuantitativa de forma casi

21, 22, 42, 57, 63, 91

exclusiva , Y se considera que las encuestas son un primer paso crucial en

una programa de investigacién sobre cuidados al final de la vida®* *

, el autor decidid
seguir los consejos de investigadores con experiencia en este tipo de estudios,
contrastados con la literatura médica sobre cuidados al final de la vida.

Efectivamente, las revistas cientificas médicas ha dado crédito en los ultimos afos a
la investigacion cualitativa en general (mas de 4000 articulos entre 1991 y 2002), y en el

2, 24, 40, 42, 58

estudio de los cuidados al final de la vida en particular publicando estudios con

esta metodologia o estudios que combinan ambas aproximaciones, cuantitativa y

cualitativa®’- 5% 7

Andlisis del Contenido

El analisis del contenido es una herramienta de la investigacion inicialmente usada
como método tanto cuantitativo como cualitativo. Posteriormente se ha utilizado
inicialmente como método cuantitativo, codificando los datos del texto en categorias
explicitas y después describiéndolas y analizandolas utilizando métodos estadisticos, y
posteriormente como método puramente cualitativo. Otros métodos para analizar textos

son la etnografia, la fenomenologia y la investigacion historica. El andlisis del contenido se
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centra en las caracteristicas del lenguaje, con especial atencion e el contenido y en el
significado contextual del texto. Tipicamente utiliza textos a partir de preguntas abiertas de
cuestionarios, entrevistas abiertas, grupos, o textos de medios de comunicacion y libros.
Su objetivo es clasificar cantidades grandes de texto en un numero de categorias
eficientes que representan significados parecidos, para proporcionar conocimiento y
entender el fendmeno que se estudia. Se define como una herramienta de investigacion
para la interpretacion subjetiva del contenido de un texto a través de un proceso de
clasificacién sistematica de cédigos y la identificacion de patrones™ *°.

El andlisis del contenido puede llevarse a cabo de tres formas: convencional, dirigido
0 sumativo.

El andlisis del contenido convencional rechaza las categorias preconcebidas, y
consiste en leer repetidas veces los datos, y posteriormente, palabra a palabra subrayar y
remarcar palabras clave que conduzcan a obtener cddigos (conceptos clave). El
investigador toma notas, impresiones y analisis primarios. Los cddigos con sentido similar
son agrupados en categorias o grupos (clusters), idealmente 10-15. Se hacen definiciones
para cada categoria, con ejemplos. En la discusion, se elaboran y evaluan teorias a partir
del estudio, se compara con teorias de otros investigadores, y se resumen las
aportaciones del estudio al conocimiento sobre el arte. Se pueden desarrollar conceptos y
construir modelos.

El analisis del contenido dirigido trata de validar o extender conceptualmente teorias.
Los investigadores comienzan utilizando codigos y categorias a partir de conceptos clave o
variables definidos por otras investigaciones. La lectura y extraccién de conceptos se hace
de manera parecida al analisis convencional, pero se encuadran dentro de los codigos
predeterminados. Cualquier parte del texto que no se puede categorizar con el esquema
inicial recibe un codigo nuevo. Se utilizan comparaciones de frecuencias de utilizacion de

cédigos, y se describen los nuevos codigos identificados. La comparacion con la teoria que
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se desea validar guiara la discusion, fortaleciéndola, extendiéndola, o refutandola. La
fortaleza de este método radica en que es improbable que los investigadores sean tan
naive como pretende la perspectiva convencional, y lo normal es que estén influidos por
las investigaciones previas.

El analisis del contenido sumativo utiliza, en lugar de cddigos, palabras clave.
Comienza identificando y cuantificando palabras e intenta comprender el uso contextual de
las palabras o el contenido. Intenta, mas que inferir el significado, explorar su uso,
intentando descubrir significados subyacentes.

Esta investigacion ha utilizado un analisis del contenido dirigido. Se ha hecho asi por
necesidad y honestidad mas que por eleccion: el analisis convencional resultaba poco
menos que imposible. Por una parte, los estudios sobre cuidados al final de la vida ya han
identificado algunos factores claves en la mejora de estos cuidados. Por otra, los
resultados del estudio cuantitativo se dibujaban ya con claridad cuando se llevd a cabo el
analisis de texto. Por lo tanto, la lectura exhaustiva de la literatura y el conocimiento de
estos resultados hacian imposible una aproximacion naive a los textos de las entrevistas
abiertas. Por ultimo, el analisis sumativo implica unos conocimientos y una practica de los
que el autor no se sentia portador. Por lo tanto, el analisis del contenido se ha realizado de

una forma dirigida.

El problema de la fiabilidad y la validez en la investigacién cualitativa.

Como se ha mencionado previamente, una de las debilidades principales de la
investigacion cualitativa es la dificultad de generar unos resultados que sean reproducibles
(fiabilidad) y de la duda de que lo que estamos midiendo sea realmente lo que intentamos
medir (validez).

Muchos autores han intentado evaluar y determinar formas de dar fiabilidad y validez

a la investigacién cualitativa®®. Se ha recomendado fortalecer la fiabilidad, por ejemplo,
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mediante la evaluacién por parte de un investigador independiente de la relacién entre los
resultados y el andlisis®”. Se dice que el analisis del contenido es una aproximacion
particularmente fiable para el manejo de los datos. Puede ser confirmado revisando
periddicamente los datos codificados. La utilizacion de métodos informaticos, como los
programas ATLAS.ti o NVivo (QSR) aumenta la fiabilidad® 2. También lo hace el grabar y
transcribir adecuadamente las entrevistas.

En cuanto a la validez, ante la dificultad de permanecer objetivos en una
investigacion de este tipo, se tiende a reflejar abiertamente los sesgos que el investigador
percibe en si mismo y el reflejo que puede tener en la investigacion. Otros métodos de
aumentar la validez son compartir las interpretaciones de la investigacion con los
participantes en la investigacion, para recibir un feedback, o utilizar declaraciones literales
de los participantes que corroboren los hallazgos. No se trata de referir declaraciones
impactantes, sino de confirmar la teoria del investigador. Por ultimo, se propone la
triangulacién como uno de los mejores métodos. Se trata de combinar dos o mas fuentes
de datos, métodos, investigadores o teorias, de manera que los resultados y las teorias
resultantes de la investigacion se fortalecen si coinciden con los datos procedentes de
otras fuentes o métodos™.

En este estudio se utilizaron algunos de estos métodos, como se detallara

posteriormente.

31



TEORIA BASICA: CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA EN LA UCI

Los cuidados al final de la vida, o cuidados paliativos (del latin pallium: cubrir), han
evolucionado hasta convertirse en una disciplina independiente en los ultimos afios. Como
se ha referido previamente, surgi6 en los afos 70 como una reaccién al encarnizamiento
terapéutico de las UCIs. Sin embargo, los cuidados intensivos y los cuidados paliativos
tienen una concordancia muy importante en cuanto a valores y objetivos terapéuticos. Si
bien los cuidados paliativos se ocupan del maximo bienestar de la unidad paciente-familia,
un buen cuidado paliativo a menudo prolonga la vida a través del alivio de las
complicaciones de la enfermedad, o del apoyo fisico y emocional que permiten al enfermo
una mejor adherencia al tratamiento curativo, entre otras formas (figura 1):

En 1990, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), publicé un documento, Cancer
Pain Relief an Palliative Care, que definia claramente las barreras y necesidades de los
pacientes con cancer al final de la vida. La definicion de la OMS de cuidados paliativos,
referidos en principio a pacientes oncoldgicos, pero extensible a cualquier paciente

terminal, es:

“El cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento
curativo. El control del dolor, otros sintomas y de los aspectos psicol6gicos, sociales y
espirituales son de la mayor importancia. El objetivo del cuidado paliativo es lograr la mejor
calidad de vida para los pacientes y sus familias. Muchos aspectos de los cuidados
paliativos son también aplicables de forma mas temprana en el curso de la enfermedad en

conjuncion con el tratamiento anti-canceroso”.
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Figura 1: Concordancia en valores y objetivos de los Cuidados Intensivos y

los Cuidados Paliativos.

CUIDADOS CUIDADOS
INTENSIVOS PALIATIVOS
Objetivos
Primarios: Salvar/Prolongar la vida Aliviar el sufrimiento y mejorar

la calidad de vida

Secundarios:
Aliviar el sufrimiento y mejorar Salvar/Prolongar la vida

la calidad de vida
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La Asociacién Canadiense para los Cuidados Paliativos eligid una definicion mas
amplia:

‘Los cuidados paliativos, como filosofia de cuidado, es la combinacion de
tratamientos activos y compasivos dirigidos al bienestar y el apoyo de los individuos y
familias que viven con una enfermedad que amenaza la vida. Durante periodos de
enfermedad y duelo, el tratamiento paliativo intenta completar las expectativas y
necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales, mientras permanece sensible a
los valores, creencias y practicas personales, culturales y religiosos. Los cuidados
paliativos pueden ser combinados con tratamientos destinados a reducir o curar la

enfermedad, o pueden ser el objetivo total del tratamiento.”

Durante los ultimos 5 afios, ha habido signos alentadores de cambios en los cuidados
al final de la vida en las UCls. Como profesionales de la salud que interactian con las
familias durante un periodo tan vulnerable e impresionable como el del fallecimiento de un
ser querido, todos los miembros de una UCI tienen la obligacién y la oportunidad de
conocer estas mejoras®’.

Sabemos que las familias de los pacientes que fallecen en una UCI estan a menudo
insatisfechas con el cuidado que reciben sus seres queridos, lo que no es extrafio puesto
que tenemos evidencia de que la practica actual es mas bien pobre. El estudio SUPPORT
(Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of Treatments),
financiado por la Robert Wood Johnson Foundation —la Fundacién filantrépica dedicada a
la salud mas importante de EEUU-, asi lo atestigué ya en 1995'. De alguna manera, las
familias dan por sentada una éptima calidad asistencial desde el punto de vista cientifico y
técnico una vez el paciente ingresa en la UCI, percepcion que, dicho sea de paso, no esta
nada claro que esté justificada’. Hemos aprendido que la satisfaccién de las familias exige

una vuelta mas de tuerca, y que pasa por la cortesia, la compasion, el respeto y la
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informacién®. La comunicacién con los sanitarios es identificada continuamente como el
factor mas importante para la satisfaccién familiar, y es igualmente el menos conseguido
segun las encuestas realizadas. Muchas familias dicen no entender el diagndstico, el
prondstico y el plan de tratamiento durante mas de la mitad del tiempo’. La inconveniencia
que supone para los sanitarios detenerse a explicar todos estos detalles es minima
comparada con el estrés de la familia cuyo miembro esta muriendo, por lo que debemos
darnos cuenta de ello y tomar responsabilidades al respecto.

Las decisiones deben respetar la autonomia de los pacientes. Esto no quiere decir
que las decisiones médicas las tomen los pacientes y sus familias. Heyland publicé que la
mayoria de las familias preferian una decision compartida (42,8%), el 32% deseaba tomar
la decision final con ayuda del médico y el 15,6% deseaba que la decisiéon la tomara el
médico con ayuda de la familia. Solo el 8,4% deseaba liberarse de toda responsabilidad, y
el 1,2% asumirla toda*?. La clave en cualquier caso parece ser de nuevo la comunicacion.

Asi las cosas, los grupos de trabajo lideres en cuidados paliativos se plantean cémo
integrar los cuidados al final de la vida en la UCI. El Critical Care Workgroup, reunido en
1999 y auspiciado por la Robert Wood Johnson Foundation, desarrollé una agenda de
investigacion, identifico los dominios de calidad en los cuidados al final de la vida a través
de un estudio multicéntrico®®, examiné el contenido de cuidados paliativos en los
protocolos y vias clinicas, érdenes médicas y politicas de multiples hospitales y encuesto6 a
multiples médicos y enfermeras para identificar las barreras de los cuidados paliativos
6ptimos (tablas 2 y 3). Su conclusion fue que la Unica manera para mejorar los cuidados al
final de la vida en la UCI es proporcionarlos a todos los pacientes, no sélo a aquellos que
sean terminales.

La investigacion ha proporcionado, por tanto, evidencia de que los cuidados no son
buenos e informaciéon de como mejorarlos. Pero una vez que se implementen estrategias

de mejora, ;como se mide el éxito de estas intervenciones?
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Tabla 2. Ambitos de calidad en Cuidados al Final de la Vida en la UCI, segun el
Grupo de Trabajo sobre Cuidados al Final de la Vida de la Robert Wood Johnson

Foundation.

Ambitos de calidad

Toma de decisiones centrada en el paciente o en la familia.

Comunicacion en el equipo y con los pacientes o sus familias.
Continuidad del cuidado.

Apoyo emocional y espiritual para las familias.

Manejo de los sintomas y confort.

Apoyo emocional y de organizacién para los clinicos de la UCI.

Tabla 3: Estrategias de mejora en Cuidados al Final de la Vida en la UCI, segun el
Grupo de Trabajo sobre Cuidados al Final de la Vida de la Robert Word Jonson

Foundation.

Estrategias

IReuniones de rutina con las familias.

[Programacion de los objetivos en funcion del paciente individual

|IPlan de cuidados concebido precozmente

Asegurar el bienestar emocional y espiritual del paciente y su familia.

|Formalizar la evaluacion y el manejo de los sintomas.
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Segun el modelo de Donabedian, los tres componentes clave para entender los
cuidados sanitarios son “estructura-proceso-evoluciéon”*.

La estructura es lo mas dificil de medir y cambiar. El proceso, lo que hacemos por los
pacientes, puede medirse facilmente, basicamente a partir de los ambitos descritos, si bien
no hay apenas procedimientos de medida validados. La evolucién en los pacientes al final
de la vida se puede medir de varias formas. Se han propuesto cuatro tipos de medida:

1) El tiempo de estancia y tipo de tratamiento. Este tipo de medida tiene importantes
limitaciones metodoldgicas: mucho tiempo en la UCI no es necesariamente malo, si el
cuidado es de calidad. Ademas, estancias cortas pueden no mejorar el cuidado al final de
la vida, si se trasladan los pacientes a plantas con cuidados insuficientes. Del mismo
modo, se toma como factor negativo datos como ventilacién mecanica prolongada, pero no
se detalla si la ventilacion no invasiva es un factor positivo o negativo.

2) Sintomas de los pacientes (dolor, ansiedad).

3) Sintomas de los familiares (duelo patolégico, estrés post-traumatico).

4) Evaluacion de los cuidados al final de la vida por parte de los familiares y del

personal sanitario (encuestas de evaluacion y de satisfaccion, descripcion de conflictos).

Esta es |la aproximacion que se utiliza en nuestra investigacion.
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TEORIA CENTRAL: CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA EN LA UCI PEDIATRICA

Situacién actual

En nuestro medio, la mayoria de los nifios que enferman evolucionan hacia la
curacion, bien espontdneamente o bien mediante la ayuda de la medicina. Algunos nifios
son diagnosticados de enfermedades con las que conviven el resto de su vida, como la
celiaquia o la diabetes, pero con un tratamiento adecuado pueden adaptarse a una vida
mas o menos normal. Otros, en menor cantidad, sufren enfermedades que les repercutiran
en su calidad de vida durante el resto de sus dias. Sélo unos pocos nifios padecen una
dolencia tan grave que les lleve a la muerte. En los paises desarrollados, las causas mas
frecuentes de fallecimiento en la edad pediatrica son los accidentes, las malformaciones o
enfermedades congénitas y el cancer™. Pero aunque sean una minoria, suponen una
cantidad importante desde el punto de vista absoluto. En Estados Unidos, por ejemplo,
cerca de 54.000 niflos mueren cada afio.

La mayoria de los nifilos que fallecen lo hacen en hospitales, y en concreto en las
UCIPs. La mortalidad en las UCIPs en Espafia esta en torno al 4-6%"°.

En un reciente estudio® llevado a cabo durante un afio, se registraron en 10 UCIPs
espafolas 3.668 ingresos, de los cuales fallecieron 168 (4,5%). En la UCIP del Hospital
Infantil La Paz, donde se llevé a cabo esta investigacion, fallecieron 152 nifios entre los

anos 2001 y 2005, lo que supone un 5,2% de los 2903 nifios ingresados en la UCIP.

Impacto sobre los sanitarios y sobre las familias

El fallecimiento de un nifio es una situacién extraordinariamente chocante en nuestra
sociedad. En nuestra mentalidad occidental en que la mortalidad infantil se ha reducido de
forma drastica, la relacién “muerte-niino” resulta antagonica, por lo que presenta diversos

problemas dificiles de manejar. Desde el punto de vista del personal sanitario, son
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momentos de tensién, pues resulta dificil enfrentarse con esta realidad y con lo que se
suele considerar un fracaso terapéutico. Se trata de un evento estresante, y no todo el
personal sanitario tienen la suficiente formacion como para poder sobrellevar
adecuadamente este proceso. Esto implica que existe un riesgo de que la actuacion del
personal sanitario no sea idénea en los momentos previos a la muerte y en el de la muerte
en si. Como en todos los aspectos de la vida, se requiere una preparacion y una formacion
para optimizar nuestra actuaciéon en estos momentos.

Varios estudios'® ?* % llevados a cabo en EEUU y Canada dan cuenta de la falta de
formacion de algunos profesionales sanitarios, en especial aquellos que llevan menos
tiempo trabajando, en el manejo de la informacién y de los momentos circundantes a la
muerte. Los mismos sanitarios han solicitado en estos estudios una mayor formacién al
respecto de estos temas.

Al respecto de la familia, la enfermedad critica y el tratamiento intensivo del nifio
provocan en los padres un fuerte impacto que merma su capacidad para ayudar al nifio en
esa circunstancia. El shock es tan importante que dificiimente se consigue que asimilen y
entiendan lo que pasa. Algunos padres responden con ira hacia el equipo asistencial.
Ademas, se sienten muy impresionados ante la vision del hijo con numerosos dispositivos
extranos y se muestran muy sensibles a la cantidad de procedimientos técnicos invasivos
aplicados al hijo y a que éste se dé cuenta de lo que ocurre. Su malestar se ve aumentado
por la impotencia que sienten al no colaborar de forma activa en la curacion del nifio y por
la total falta de comunicacion con el nifio cuando se encuentra con bajo nivel de
conciencia, incapaz de reconocer la presencia de sus padres. La familia por lo general
sufre por y con el nifo, siente miedo, estrés, demanda atencién y tiene necesidad de
informacion’?. Por todo esto, dentro de los deberes del personal de la UCIP se encuentra

el de atender a estas necesidades.
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Cuidados proporcionados por las UCls

Hay cada vez mas evidencias empiricas de que los sistemas sanitarios actuales no
estan preparados para confrontar enfermedades terminales en los nifios. Demasiados
nifios sufren al final de sus vidas, pese al hecho de que la medicina moderna tiene los
medios suficientes como para aliviar su dolor y mejorar la mayoria de los sintomas. Los
profesionales sanitarios carecen de la formacién y de las habilidades necesarias para
manejar la comunicacion y los conflictos que surgen al final de la vida de sus pacientes.

Estas deficiencias han sido puesta de relieve recientemente por el Instituto de
Medicina de EEUU, en un informe denominado “Cuando los nifios mueren: mejorando los
cuidados paliativos y al final de la vida en nifios”. El informe hace una llamada urgente a la
investigacion, especialmente “datos descriptivos —epidemiolégicos, clinicos, organizativos y
financieros, para guiar la provision, financiacion y evaluacion de cuidados paliativos, al final
de la vida, y de soporte para nifios y sus familias”.**

Esta claro que en los ultimos afios ha crecido la preocupacion en torno a la manera
de fallecer de los nifios y la idoneidad de los cuidados en los ultimos momentos de sus
vidas, especialmente en EEUU, donde diversas organizaciones estatales y privadas estan
llevando a cabo importantes iniciativas en este sentido'™.

Sin embargo, una reciente revisidon sistematica para identificar estudios o
intervenciones con objeto de mejorar los cuidados al final de la vida fracaso a la hora de

identificar un solo estudio cientifico sobre una intervencion en este contexto®.

Cuidados Paliativos y Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET).

En la mayoria de los nifios se lucha por salvar su vida hasta el final, lo que hace de la
enfermedad un proceso en ocasiones muy largo. Ademas, el gran avance médico y
tecnolégico de los Cuidados Intensivos en los ultimos 20 afios ha hecho que algunos

procesos, que anteriormente eran letales en poco tiempo, puedan ser superados.
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Sin embargo, en ocasiones estos procesos pueden ser enlentecidos, pero no
detenidos. Esto lleva, en algunos casos, al encarnizamiento terapéutico y a agonias muy
largas, procesos de fallecimiento que se prolongan durante semanas con el consiguiente
sufrimiento del paciente y de su familia. Es en estos pacientes, que probablemente
falleceran, en los que cobran su sentido los cuidados paliativos y la limitacion del esfuerzo
terapéutico.

Como ya se ha explicado en relacion a los adultos, en los ultimos 20 afios, los
tratamientos curativos y paliativos se vienen contemplando como complementarios en
lugar de cdmo excluyentes, como muestra el clasico esquema (figura 2), y como refleja la

OMS:

"...Muchos aspectos del cuidado paliativo son también aplicables de forma temprana en el

curso de la enfermedad en conjuncion con el tratamiento anti-canceroso"*®

La LET se lleva a cabo en una menor proporcién de nifios fallecidos que de adultos.
El solo hecho de que en las UCIs de adultos haya criterios de exclusion para los ingresos
(la edad o la patologia oncolégica avanzada, por ejemplo), supone un tipo de LET que rara
vez se lleva a cabo en los nifios.

La LET suele abarcar la orden de no reanimacion, la no instauracién de tratamiento
intensivo (withholding) y la retirada del mismo (withdrawal). El porcentaje de los
fallecimientos que suceden después de una decision de limitar los tratamientos intensivos
varia entre los distintos paises.

Los ultimos estudios observacionales revelan que el porcentaje de nifios sometidos a
LET oscila desde un 20%-30% en Argentina, Francia y EEUU® 5% 8 hasta un 60% en

Canada y otros lugares de EEUU" 3¢,
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En Espafa, el unico estudio al respecto hasta la fecha mostré una cifra del 29%,
considerando LET la denegacion de un ingreso en UCIP, la limitacién del inicio o del
aumento de medidas de soporte vital, la orden de no reanimacion cardiopulmonar, y

retirada o disminucion de las medidas una vez iniciadas®*.

Figura 2: Esquema de integracion de Cuidados Curativos y Paliativos a lo largo del
tiempo. Ambos pueden darse de forma simultanea, sin una separacion clara entre ellos,
pero segun avanza la enfermedad disminuyen unos y aumentan otros. (Modificado de las

Palliative Care Service Guidelines, Health and Welfare Canada, 1989).

CUIDADOS CURATIVOS

CUIDADOS PALIATIVOS

Diagnostico Fallecimiento

O TIEMPO
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Cémo mejorar la atencion al final de la vida segun la literatura

Segun el articulo 20 de los Derechos del Nifio Ingresado, una declaracion publicada
por el Instituto Canadiense de Salud Infantil (http://www.cich.ca/Project.Voice.html), y
adoptada posteriormente por la Asamblea General de las Naciones Unidas, los nifos
tienen derecho a una muerte digna, en la presencia de su familia, después de que todos
los recursos terapéuticos disponibles han sido utilizados. Este punto no esta explicitado
como tal en la Carta de los Nifios Hospitalizados dictada por el Parlamento Europeo
(Resolucion num. C 148/87, de 16 de junio de 1986).

Diversos estudios, en su inmensa mayoria procedentes de la literatura anglosajona,
han descrito las percepciones de las familias una vez que los nifios han fallecido. Estos
estudios tratan de analizar los problemas de mas dificil manejo en las UCIP en cuanto a
los cuidados al final de la vida. Algunos de los aspectos que las familias demandan para el
ingreso y en el momento del fallecimiento son los siguientes?? 37 5% 758,80,

- Recibir una informacion adecuada en cantidad y calidad apropiada para cada
momento, honesta y completa.
- Acceso facil al personal sanitario.
- Coordinacion entre los profesionales para los cuidados.
- Expresion de las emociones y apoyo por parte del personal sanitario.
- Preservacién de la integracion de la relacion padres-hijos.
- Apoyo espiritual.
- Estar incluidos en el proceso de toma de decisiones.
- Recibir explicaciones claras sobre el papel de la familia.
- Recibir ayuda para que haya consenso dentro de la familia.
- Evitar una muerte larga.
Existe un grupo, el Initiative for Pediatric Palliative Care (IPPC), liderado por

agencias estatales y algunos de los mejores hospitales norteamericanos, creado
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especificamente para mejorar las capacidades de los hospitales en lo que a cuidados
paliativos pediatricos se refiere. A través de revisiones de la literatura, encuestas y
entrevistas a padres y clinicos, y grupos de trabajos de expertos, este grupo ha
identificado, del mismo modo que lo hizo el grupo de trabajo de la Robert Wood Johnson
Foundation, ambitos de cuidados centrados en la familia en los que debe incidirse para
mejorar la calidad de la atencion:

1. Apoyo a la unidad familiar.

Meyer y sus colaboradores® han subrayado cuanto amenaza la enfermedad critica la
capacidad de los padres de llevar a cabo su papel de proteger y cuidar a sus hijos. A
menudo se crean acuerdos mas solidos entre clinicos y padres, que entre padres y otros
familiares. Los sanitarios se insertan de una manera muy fuerte en el seno de las
familias®”, pero la relacion y la capacidad del hospital de cuidar a la familia se desvanece a
menudo después del fallecimiento del nifio®.

2. Comunicacién con el nino y la familia sobre la planificacién y los objetivos del

tratamiento.

La calidad de la comunicacion se ha postulado como el determinante mas critico de
la satisfaccion paterna sobre el cuidado de los nifios que fallecen®®, y como la fuente
basica de los conflictos entre el personal y los padres. Las familias notan que los médicos
no estan suficientemente disponibles, y los sanitarios no suelen emplear tiempo en
preguntar a los padres sus preferencias y en escucharlos: en un estudio sobre
conversaciones para limitar el soporte terapéutico, los clinicos hablaban durante el 71% del
tiempo y los familiares durante el 29%°.

3. Bioética y toma de decisiones compartidas.

Muchos estudios® "® han examinado los factores que las familias consideran a la
hora de decidir si mantener o retirar el soporte vital de sus hijos: la calidad de vida, la

probabilidad de mejorar, su percepcién del dolor del nifio, las experiencias previas, su
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necesidad de proteger al nifio son las mas importantes. Las intervenciones que
probablemente cuenten con mas probabilidades de mejorar la asistencia en este sentido
son aquellas dirigidas a mejorar la comunicacion entre los padres y el personal y la
educacion del personal. Los procesos de decisién han sido estudiados y se sabe que entre
un 20-55% de los padres no perciben tener suficiente control de la situacion como para
tomar decisiones apropiadamente78. Ademas, los sanitarios, en especial las enfermeras, a
menudo no estan de acuerdo en que los padres estan bien informados sobre los
tratamientos y sobre los asuntos bioéticos'?.

4.  Alivio del dolor vy otros sintomas.

Mas del 85% de los nifios suelen recibir sedoanalgesia®®, y acelerar la muerte con
ellos se ve como un efecto colateral “aceptable y no intencionado” (91%), mientras que la
relajacion muscular ha sido proscrita del cuidado al final de la vida.

Todos los estudios sugieren que los protocolos y las recomendaciones practicas pueden
ser herramientas importantes para mejorar el manejo del dolor y otros sintomas.

5. Continuidad del cuidado y apoyo en el duelo.

Se sabe que hay padres de riesgo para desarrollar un duelo patolégico. La intensidad
del dolor a corto y largo plazo es mayor en los padres de los nifios que mueren de forma
aguda y en padres con habitos de vida no saludables en comparacion a los padres de
nifios enfermos crénicos y a los progenitores con habitos saludables®’.

Pertenezcan o no a estos grupos, lo que estad claro es que hay padres que
desarrollan duelos complicados. Las instituciones sanitarias tienen la posibilidad de
continuar el cuidado de la familia después del fallecimiento del nifio a través de contactos
posteriores entre la UCI y la familia, poniendo a los padres en contacto con centros de
salud mental, o recursos similares.

Partiendo de esta informacién, el IPPC aconseja desarrollar politicas expresas,

desarrollar estrategias para aumentar las habilidades del personal sanitario (manejo del
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dolor, comunicacién y analisis ético), y evaluar el progreso de las instituciones mediante
recoleccién periddica de datos, asi como integrar a los cuidados paliativos con los
curativos desde el inicio de la enfermedad.

No obstante, estas demandas se hacen en el contexto de paises diferentes al
nuestro, y en la practica clinica surge la duda de si las necesidades de estos nifios y de
sus familias son iguales a las que identificarian las familias de nuestro medio.

En Espana existe tan sélo una Unidad de Cuidados Paliativos Pediaticos, la del
hospital Sant Joan de Deu en Barcelona, y aunque existe un grupo de trabajo de bioética
en la Sociedad Espanola de Cuidados Intensivos Pediatricos, y varios autores estan

investigando en esta linea'” ! *°

, ho hay, hasta nuestro conocimiento, ningun trabajo que
describa detalladamente las creencias y necesidades de los padres de los nifios sometidos
a este trance y del personal de la UCIP. Para resolver este hiato de conocimiento, se
acude a la literatura anglosajona o se infieren las necesidades paternas a partir de lo que
opina el personal de cada unidad. Estas inferencias se van matizando en funcién de la
experiencia y de la observacion, pero como metodologia es claramente insuficiente,
subjetiva y paternalista.

Las realidades descritas en esta introduccién y la falta de informacién al respecto
de los cuidados paliativos en nifos en nuestro pais nos han llevado a formularnos las
siguientes preguntas: ;Como viven los padres en nuestro medio el fallecimiento de sus
hijos en nuestra UCI? 4 Lo viven igual los padres de los nifios en que se realiza limitacion
del esfuerzo terapéutico, que los padres de los nifilos en que no se limita? ;Qué
percepcion tiene el personal de la UCIP de los cuidados que proporcionamos, de las
necesidades de los nifios y de sus padres? ;Qué podemos hacer en nuestra UCIP para
mejorar este transito y conseguir una muerte digna?

Ademas, quedan otras incognitas por resolver que no han resuelto aun las

publicaciones cientificas: jcdmo cambia la calidad de los cuidados en funcion de las
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caracteristicas del nifio y de los padres?, jcuales son las barreras y como facilitar la
comunicacion entre los padres y el personal?, ;cual es la mejor forma de identificar unos
buenos cuidados?

Esta tesis trata de abrir un camino que conduzca a algunas respuestas.
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HIPOTESIS Y OBJETIVOS
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OBSERVACION EMPIRICA E HIPOTESIS

OBSERVACION EMPIRICA
Los cuidados al final de la vida proporcionados en la UCIP del Hospital Infantil La Paz

no son los mas idéneos.

HIPOTESIS CONCEPTUAL
Se pueden y se deben mejorar los cuidados al final de la vida en los nifios de la UCIP

del Hospital Infantil La Paz.

HIPOTESIS OPERATIVA

Un analisis cientifico de los cuidados al final de la vida que se proporcionan en la
UCIP del Hospital Infantil La Paz, nos proporcionara informacion fiable para mejorarlos a
través de las herramientas mas adecuadas, con objeto de extremar la calidad asistencial

en los nifios que fallecen en la UCIP y en sus familias.
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OBJETIVOS

OBJETIVOS PRIMARIOS

1.

Conocer de forma meticulosa los cuidados al final de la vida que se proporcionan

en la UCIP.

2. Valorar si dichos cuidados son o no los idoneos.

3. Si procediese, elaborar una o0 mas herramientas para mejorarlos. .

OBJETIVOS SECUNDARIOS

1.

Examinar, desde la perspectiva de los padres, el entorno y las actitudes
terapéuticas y humanas en la UCIP, con respecto a los nifios que fallecieron en
dicha unidad en el periodo 2001-2005.

Examinar, desde la perspectiva del personal, el entorno y las actitudes terapéuticas
y humanas en la UCIP, en torno a los nifios que fallecieron en la misma durante
dicho periodo.

Comparar estas dos percepciones y estudiarlas

Describir, analizar y tratar de entender la perspectiva de los padres sobre los
cuidados al final de la vida en la UCIP.

Utilizar la informacién obtenida para disefiar herramientas adecuadas que mejoren

los cuidados al final de la vida de los nifios y la atencién a sus familias.
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MATERIAL Y METODOS
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Para evaluar los cuidados que se proporcionan en la UCI, hay dos puntos de vista
principales desde los que podemos investigar: el de los sanitarios y el de los pacientes o
sus familias.

Por lo tanto, este trabajo abordara la cuestion desde ambos frentes. La visién de los
sanitarios se revela fundamental, puesto que ha sido desde este colectivo que ha surgido
la observaciéon empirica de que la atencioén al final de la vida no es la idonea. Ademas, a
priori, la perspectiva del trabajador que se encuentra en el dia a dia con el proceso parece
mas objetiva que la de unos padres en estado de shock emocional por la grave
enfermedad de su hijo.

Pero al igual que otros autores, pensamos que los padres estan en una posicion
Unica para evaluar cémo son los cuidados al final de la vida que reciben sus hijos, y que su
perspectiva es esencial para interpretar la asistencia durante este critico momento,
fundamental en la vida de su hijo. Por lo tanto, se estudié también la percepcion de los
padres.

Para estudiar ambas perspectivas, en diciembre del afno 2004 se comenzé a
disefar una linea de trabajo que comenzd con un estudio retrospectivo sobre la percepcion
del personal sanitario y de los padres de nifios fallecidos referente a los cuidados que
proporcionamos en la UCIP del Hospital Infantili La Paz durante los afios 2001-2005.
Inicialmente se disend para el periodo 2001-2003, y segun fue pasando el tiempo, se

incorporaron los afos 2004 y 2005 (ver figura 3).
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2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007

gﬁff T 17

Inicio del
Estudio
(Preparacion)

Recogida de cuestionarios de pacientes
(2001-2003) y de cuestionarios rellenados
por el personal de la UCIP

Recogida de cuestionarios
de pacientes del 2004 y
entrevistas largas

Recogida de datos de
pacientes del 2005 y
entrevistas largas

Figura 3: Evolucion del estudio. En verde se presentan los afios estudiados.

Este estudio utilizé, por una parte, la metodologia cuantitativa clasica basada en la
bioestadistica; es decir, cuestionarios a partir de los cuales se obtienen porcentajes,
medianas y puntuaciones. Por otra parte, empleé la metodologia cualitativa. La
metodologia cualitativa consiste en un método de estudio que encuentra su mayor utilidad
en ciencias como la psicologia y la sociologia, y consiste en el estudio de las vivencias
personales a través de entrevistas largas con los implicados, el registro mediante
grabaciones y transcripciones de las entrevistas, y un analisis detallado que extraiga toda

la informacion posible de dichas entrevistas.
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Dada la importancia trascendental que constituye el conocimiento de experiencias
Unicas, subjetivas, y de las percepciones surgidas a partir de éstas en los padres que han
sufrido la pérdida de sus hijos, se decidio realizar un estudio de los cuidados al final de la
vida también desde una aproximacién cualitativa.

Al contactar con los padres, se les preguntaba si querrian colaborar con el estudio,
y en tal caso, si preferian hacerlo mediante una entrevista personal, en la que se hablaria
en profundidad sobre los cuidados al final de la vida de sus hijos, o si preferian rellenar un
cuestionario. En el primer supuesto pasaban a formar parte del estudio cualitativo. En el

segundo supuesto, se incluian en el estudio cuantitativo.
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CONSENTIMIENTO DEL COMITE DE ETICA

El estudio tiene la garantia del Comité Etico de Investigacion Clinica del Hospital

Universitario La Paz de que se han respetado el compromiso de confidencialidad de los

datos y la voluntariedad de participacion de los sujetos.

95



|. ESTUDIO CUANTITATIVO SOBRE LA PERCEPCION DE LOS PADRES Y DEL
PERSONAL SANITARIO DE LOS CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA DURANTE EL

PERIODO 2001-2005

PACIENTES Y METODOS

En este estudio, retrospectivo, descriptivo y comparativo, llevado a cabo en varias
fases (ver figura 3) en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital Infantil La
Paz, se incluyen pacientes fallecidos en nuestra unidad en los afios 2001, 2002, 2003,

2004 y 2005, siendo la poblacion diana, de estudio y la muestra como se indica:

Poblaciones diana:
1. Padres y madres de nifios fallecidos en la UCIP del Hospital La Paz.

2. Personal sanitario de la UCIP del Hospital La Paz

Poblaciones de estudio:
Criterios de inclusion:
1. Padres y madres de nifios fallecidos en la UCIP con las siguientes caracteristicas.
- Fallecimiento entre el 2001 y el 2005.
- Estancia de >24 horas en la UCIP.
- Tiempo transcurrido desde el fallecimiento >12 meses.
2. Personal sanitario que lleve trabajando >6 meses en la UCIP.
Muestras:
1. Padres y madres:
- Padres de nifios con criterios de inclusion.
- Padres cuyo teléfono estaba disponible,

- Que respondieran al mismo en 1 de 4 intentos a diferentes horas,
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- Que accedieran a participar.

- Para disminuir el sesgo de no respuesta, se telefoneé una 22 vez
(recuerdo) al mes del primer contacto si no se habia recibido el
cuestionario.

2. Personal sanitario:
- Personal con criterios de inclusion.

- Que accediera a participar.

Se incluyeron todos aquellos padres de pacientes que pasaron en nuestra unidad
mas de 24 horas antes de fallecer, pues se consider6 que con menos tiempo,
probablemente, no pueden juzgar el funcionamiento de la unidad, debido al shock que
supone la noticia del ingreso y de fallecimiento de su hijo. Igualmente, se respeté un
tiempo desde el fallecimiento >12 meses con objeto de respetar un plazo de luto
razonable, como se ha aconsejado en otros estudios? %" % 9

Se extrajeron de las bases de datos de la Unidad los nombres e informes de los
ninos, asi como los nimeros de teléfono.

En un primer contacto telefénico se solicitdé a los padres con los que se pudo
contactar la participacion voluntaria en el estudio. Se les pregunto si querrian colaborar con
el estudio, y en tal caso, si preferian hacerlo mediante una entrevista personal, en la que
se hablaria en profundidad sobre los cuidados al final de la vida de sus hijos, o si preferian
rellenar un cuestionario. En el primer supuesto pasaban a formar parte del estudio
cualitativo. En el segundo supuesto, se incluian en el estudio cuantitativo. Hay que sefalar
que para los padres que vivian fuera de Madrid, aunque se ofreciera, la opciéon de una
entrevista personal practicamente carecia de sentido. Los padres que preferian rellenar un

cuestionario tuvieron la opcidén de elegir entre un encuentro con el entrevistador, en su

domicilio o donde considerasen oportuno, durante el cual se rellenaria un cuestionario, o
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rellenar en sus domicilios un cuestionario que se enviaria por correo.

Se llevo a cabo una busqueda sistematica mediante PubMed, en las bases de datos
pertenecientes a la Biblioteca Virtual Lain Entralgo, buscando un cuestionario validado que
se ajustara a los objetivos del estudio. No se hallé ningun cuestionario 6ptimo. Fue posible
obtener, a partir de los autores, el Parental Perspectives Questionnaire®”, que si bien se
ajustaba al estudio, no esta validado en inglés ni en espafiol. Asimismo, el Quality of Dying
and Death?, validado en ingles, no lo esta en espafiol y se refiere a pacientes adultos, no
a pediatricos, y no era aplicable a nifilos en una gran parte de sus componentes.

Por lo tanto, el cuestionario piloto que se distribuy6 a los padres (ver mas adelante)
se disefid a partir de los objetivos del estudio, segun la experiencia de los investigadores, y
la literatura existente. Se tomaron algunos elementos de los cuestionarios mencionados,
pero se tratdé de adaptarlos al medio del estudio.
El cuestionario piloto constaba de 36 preguntas con varias respuestas posibles (11
de ellas formato Likert®', 15 con respuestas de si/no/no sé, 10 con varias opciones a
elegir) y 5 espacios abiertos para ampliar respuestas. Se dividi6 en varias categorias:
- Lainformacion.
- Elingreso en la UCIP
- El momento del fallecimiento
- Limitacién del esfuerzo terapéutico (si existio).
- Red de apoyo social.
Se llevd a cabo una prueba de practicabilidad haciendo que fuera rellenado por dos
padres de un nifio fallecido, por una pediatra y por un socidlogo. El tiempo empleado en

rellenarlo fue de unos 15-30 minutos.

El cuestionario que se distribuy6é al personal sanitario de la UCIP fue el mismo que

a los padres, ligeramente modificado de manera que a los padres se les preguntaba sobre
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los cuidados al final de la vida de sus hijos, y al personal de la UCIP, se le preguntaba
sobre los cuidados al final de la vida en general de todos los nifios que fallecen en la UCIP
(ver proximas paginas).

El personal que respondié al cuestionario debia cumplir un solo criterio: haber
trabajado en la UCIP durante mas de 6 meses, para conocer minimamente la actuacién
con nifios al final de la vida en la UCIP.

Se examino la fiabilidad del cuestionario a través del indice alfa de Cronbach para
las preguntas con formato Likert. La validez interna del cuestionario se examino
contrastando con otros cuestionarios (Parental Perspectives Questionnaire, Quality of

Dying and Death) la cantidad de asuntos en comun que poseian.

Estudio estadistico

Se elaboré una base de datos mediante el programa informatico SPSS con las
respuestas a los formularios. La base de datos fue analizada por el Departamento de
Bioestadistica de la Unidad de Investigaciéon del Hospital La Paz. Las comparaciones entre
los grupos “padres” y “personal de UCIP” se llevaron a cabo mediante el test de Chi? de
Pearson. Las comparaciones entre grupos sobre la escala de puntuacion para los distintos
aspectos de la informacién se compararon mediante la Chi? de tendencias. Dentro de los
grupos “padres” o “personal de UCIP”, se llevaron a cabo comparaciones entre subgrupos
para las variables ordinales, y se llevaron a cabo mediante los tests de Mann-Whitney y
Kruskal-Wallis. Se utilizé el test de la rho de Spearman para evaluar la correlacion de
algunas respuestas con los diferentes grupos de padres. Dado que las muestras
supusieron >25% de la poblacion a estudiar, para hallar los intervalos de confianza de las
medias y de las proporciones, se aplicd la correccion correspondiente para muestras

grandes = v [(N-n)/(N-1)]=0,59 para el personal; =0,82 para los padres.

59



CUESTIONARIO PARA LOS PADRES

CUESTIONARIO
Evaluacién de los cuidados a los nifios que fallecen en la UCIP
UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS
HOSPITAL INFANTIL LA PAZ

Estimado/a sefior/a:

La razén por la que querfamos contactar con usted es que estamos realizando un estudio para intentar mejorar el
modo en que algunos de nuestros pacientes pasan sus ultimos dias en nuestra Unidad.

Por eso desearfamos hacerle unas preguntas sobre la época en que su hijo estuvo ingresado en la UCI. Sus respuestas
nos van a ayudar a trabajar mejor, y sin duda van a ayudar a otros padres que pasaran por lo que usted ya ha pasado.

Antes de comenzar, es necesario que sepa que tiene la total libertad de no responder el cuestionario, o de dejarlo
cuando quiera.

Nuestro objetivo es ayudar a morir a los nifios que fallecen en nuestra UCI, mejorando su cuidado, y tratar de mejorar
también la forma en que los padres viven esta experiencia, que sabemos es de las mas traumaticas, si no la mas, que van a vivir
en su vida. Para ello, vamos a realizar esta encuesta a todos los padres que deseen responder cuyos hijos fallecieron en nuestra
UCI en los afios 2001, 2002 y 2003.

Las preguntas giran todas en torno a la forma en que falleci6 su hijo. Probablemente va a ser doloroso recordatlo y
hablar de ello, pero puede haber cosas que le gustatia decirnos y que pueden ayudatle a superar esta pérdida. No cabe duda de
que lo que nos diga va a ayudarnos a nosottos para mejorar nuestra actitud, y a los padres de los nifios que en el futuro fallezcan
en la UCI para entendetlo y aceptatlo mejor. Agradecemos muchisimo su aportacién, que consideramos muy valiosa.

Si es posible, nos gustarfa que cada uno de los padres, es decir, tanto el padre como la madre, rellenaran un cuestionario, pues la
visién de cada uno puede ser diferente.

En primer lugar, vamos a recoger algunos datos sobre usted.

Para rellenar el cuestionario, rodee con un circulo o subraye la respuesta que le parezca mas correcta (una sola respuesta). Si
tiene alguna duda, por favor, llame al Dr. Alfredo Tagarro o a la Dra. Paloma Dorao al 91 727 7149 (preferiblemente en horario
de mafiana)

------ Por favor, marque aqui con una cruz si desea participar de forma voluntaria.

------ Por favor, marque aqui si elige no participar y no rellenar el cuestionario, y por favor diganos por qué.

Muchas gracias por su tiempo.
Por favor, cuando termine, devuélvanos el cuestionario en el sobre que se adjunta. No precisa sello ni remite. Si pierde el sobre,
por favor, envielo a

Dra Paloma Dorao

Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos

Hospital Universitario La Paz

P° de la Castellana, 261

28046  Madrid
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DATOS DEL ENTREVISTADO

- Quién contesta:
i. Padre
ii. Madre
11 Otr0: GCUAIR ..ot

- ¢Qué edad tiene usted?:
i. menos de 20 anos.
ii. 20-30 anos.
iii. 30-40 afios.
iv.Mas de 40 anos.

- ¢De donde es usted?:
i. Espana.
il. Latinoamérica.
iii. Magreb.
iv. Europa del Este.
v. Otras.
CCUALR s

- ¢Tiene alguna creencia religiosa?:
i. Cristiana.
ii. Musulmana.
iii. Ninguna.
iv.Otra:
GCUALR et e

- ¢Ha tenido anteriormente alguna otra experiencia similar, con algtin familiar cercano ingresado
en una unidad de cuidados intensivos?
i Si.
ii. No.

- ¢Tiene mas hijos?
i Si.
ii. No.

- ¢Qué nivel de estudios tiene usted?
i. No he terminado la educacién primaria
ii. Primaria (elemental)
iil. Secundaria
iv. Estudios Universitarios-Terciaria

1. La informacién

1.1. ¢Qué opina usted sobre la informacion que se le dio en la UCIP?
- Fue excesiva
- Fue suficiente pero brusca
- Fue suficiente y progtesiva, dandonos tiempo a adaptarnos.
- Fue escasa, insuficiente.
- Dependia del dfa: a veces suficiente, a veces insuficiente.

1.2. ¢Cual era el nombre del médico y de la enfermera o auxiliar que mas le atendi6?
Médico Enfermera/Auxiliar
s (lo recuerda)
- No lo recuerdo (pero me acuerdo de ¢l perfectamente)

- No me acuerdo de él/ella.
- No hubo un médico que me atendiera mas que los otros.
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e (lo recuerda)
No lo recuerdo (pero me acuerdo de él/ella perfectamente)
- No me acuerdo de él/ella.
No hubo una enfermera que me atendiera mas que los otros
1.3. Usted hubiera preferido...
- Un solo médico como portavoz de la informacién
- Que me informara el médico que habia visto a mi hijo ese dia

1.4. ¢Coémo cree que era la informacion, en cuanto a los siguientes puntos:?
(1: muy de acuerdo, 2: de acuerdo, 3: regular, 4: poco de acuerdo, 5: nada de acuerdo)

Los médicos eran coherentes unos con otros 1 2 3 4 5
Las enfermeras eran coherentes unas con otras 1 2 3 4 5
La informacién que se me daba era ficil de entender 1 2 3 4 5
La informacién se ajustaba a la situacién real del nifio 1 2 3 4 5
Lo que decian médicos y enfermeras coincidia 1 2 3 4 5

Me explicaron los aparatos, tubos y cables que rodeaban
a mi hijo de forma suficiente 1 2 3 4 5

Cuando me explicaban con detalle lo que le iban a hacer
a mi hijo (coger una via, intubar, analisis...) me

tranquilizaba con la explicacién 1 2 3 4 5
La informacién sobre el prondstico de mi hijo fue adecuada 1 2 3 4 5
Me informaron bien sobre las opciones de tratamiento 1 2 3 4 5

| 2. Elingreso enla UCIP

2.1 En cuanto a las sensaciones que tuvo mientras su hijo estuvo en la UCIP, ¢scomo evalua los siguientes
puntos?
(1: muy de acuerdo, 2: de acuerdo, 3: regular, 4: poco de acuerdo, 5: nada de acuerdo)

En general, me senti a gusto con el equipo sanitario

que atendi6 a mi hijo 1 2 3 4 5
El tiempo de la visita es suficiente 1 2 3 4 5
2.2. ¢Hubo algun conflicto con alguien de la UVI?

- Si.

- No.

Silo hubo, desctibalo, por favor.

2.3. ¢Hubo algiin comentario o algtin episodio que fuera especialmente doloroso?
- No.
- Si
Si fue asi, desctibalo, pot favor.
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2.4. Con respecto a la toma de decisiones sobre la enfermedad de su hijo, se sinti6 usted...
- Integrado.
- Excluido.
- A veces integrado, a veces excluido.

2.5. Durante la visita, ¢tenia miedo de tocarlo?
- Si
- No.
- Aveces.
Si fue asi, ¢de qué tenfa miedo?

2.6.  ¢Cree que el nifio estuvo tranquilo, que no estaba angustiado, durante el ingreso?
- Si
- No.
- Regular.

2.7. ¢Cree que su hijo sufria con los procedimientos (coger una via, intubar, etc.)?
- Si
- No.
- Aveces.
- Nolosé

I 3. El momento del fallecimiento

3.1. ¢En qué momento se le informé de que el nifio iba a fallecer?
- Dias antes.
- Horas antes.
- Minutos antes
- En el momento de fallecer.
- Cuando ya habia fallecido.

3.2 ¢Se imaginé que iba a fallecer antes de que se lo dijeran?
- Si
- No.

3.3. La noticia del fallecimiento ¢les fue comunicada por un médico con el que tenian contacto habitualmente?
- Si
- No.

3.4. ¢Dodnde se les comunicé la noticia?
- En un cuarto, a solas con el médico.
- Junto ala cama del nifio.
- Enel pasillo.
- Por teléfono.
- OO ittt bbbt

3.5. ¢Qué nos puede decir sobre este lugar?
- Fue adecuado.
- Fue inadecuado.
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- Regular.

3.6. ¢Eché de menos algo, o necesité algo mas en aquel momento?
- No.
- Si
Si fue asi, ¢Qué ech6 de menos?

3.7. En cuanto a los cuidados del nifio en el momento de fallecer, scomo cree que fue la actitud del personal?
- Adecuada.
- Inadecuada.
- Regular.

3.8. ¢Estuvo usted presente en el momento del fallecimiento de su hijo?
- Si - No

3.9.  Siestuvo presente, ¢Preferitia no haber estado?
- Si
- No
- Nolosé
Si no estuvo presente, ;Preferiria haber estado?
- S
- No.
-  Nolosé

3.10. ¢Le hubiera gustado a usted colaborar en algo en aquel momento?
- Si
- No.
- Nolosé
Si es asi, ¢Qué le hubiera gustado hacer?

3.11. ¢Eché de menos a alguna persona en aquel momento?
- Si
- No.
-  Nolosé
Si fue asi, ¢a quién?

3.12. ¢Qué cosas hubiera preferido que no hubiesen sucedido?
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3.13. ¢Cree que el nifio sufri6 al fallecer?
- Si
- No.
- Nolosé

4. Limitacion del esfuerzo terapéutico (en el grupo B)

4.1. Dada la mala evolucion y el fallecimiento préximo, ¢se hablé en algiin momento de dar fin al tratamiento
intensivo y hacer tratamiento paliativo?
- Si. (CONTINUAR CON LA PREGUNTA 4.2)
- No: (PASAR A LA SIGUIENTE FASE: 6. Red de apoyo social.)

4.2 ¢Sabe usted qué es “tratamiento paliativo”?
- Si
- No*

4.3. La decision de realizar tratamiento paliativo, la tomaron:
- Ustedes

- Los médicos.
- Fue una decisién conjunta

4.4. ¢Cual fue el factor definitivo para decidirlo?
- Que el nifio no iba a mejorar e iba a fallecer sin remedio
- La calidad de vida que tenia y que iba a poder alcanzar.
- Lo que estaba sufriendo
- Otros: (¢cudl/es?)

4.5. ¢Su entorno le apoy6 en esta decision?
- En general, si.
- En general, no.
- Unos siy otros no.
- No intervinieron en la decisién.

4.6. ¢Se sintié forzado/a a tomar esta decision por el personal de la UCIP?
- Claramente.
- En parte.
- No, en absoluto.

4.7. ¢Le habria gustado que se tomase esta decision antes?
- Si
- No.
- Nolosé

4.8. ¢Si pudiera, tomaria otra decision diferente?
- Si
- No.
- Nolosé
Si es asi, ¢Cual?
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I 5. Red de apoyo social

5.1. ¢Durante los dias previos al fallecimiento del nifio se les ofrecié la posibilidad de recibir apoyo...?
Psicologico

- Si, pero no lo quise.
- Si, lo acepté y me vino bien.
- Si,lo acepté y no me sirvié
- No, y me hubiese ayudado.
- No, pero no sé si me hubiese ayudado.
- No, pero no lo querfa.
Religioso

- Si, pero no lo quise.

- Si,lo acepté y me vino bien.

- Si,lo acepté y no me sirvio.

- No, y me hubiese ayudado.

- No, pero no sé si me hubiese ayudado.
- No, pero no lo querfa.
5.2. ¢Qué apoyo de entre los que recibid...

Fue mas util?

- ¢Su familia?

- ¢Sus amigos?

- ¢Del representante religioso?

- ¢Su pediatra habitual?

- ¢Médico de UCIP?

- ¢Enfermera de UCIP?

- ¢Los padres de otros nifios ingresados?
- Otros: (¢cudl/es?)

Eché de menos?

- ¢Su familia?

- ¢Sus amigos?

- ¢Del representante religioso?

- ¢Su pediatra habitual?

- ¢Médico de UCIP?

- ¢Enfermera de UCIP?

- ¢Los padres de otros nifios ingresados?
- Otros: (¢cudl/es?)

5.3. ¢Le hubiera gustado que el personal de la UCI contactara con ustedes después del fallecimiento de su hijo?
- Si
- Me daigual
-  Nolosé
- Nolo creo necesario.
- Prefiero no tener contacto.

COMENTARIOS AL CUESTIONARIO (escribir a la vuelta de pagina, por favor)
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CUESTIONARIO PARA SANITARIOS

CUESTIONARIO
Evaluacion de los cuidados a los nifios que fallecen en la UCIP
por parte del personal sanitario

Estimado compafiero/a:

La razén por la que querfamos contactar contigo es que estamos realizando un estudio para intentar mejorar el modo
en que algunos de nuestros pacientes pasan sus ultimos dfas en nuestra Unidad.

Por eso deseatiamos hacerte unas preguntas sobre los cuidados de los nifios al final de la vida en nuestra UCIP. Tus
respuestas nos van a ayudar a trabajar mejor, y sin duda van a ayudar a los padres y los nifios que pasen por este proceso.

Antes de comenzar, es necesario que sepa que tienes la total libertad de no responder el cuestionatio, o de dejatlo
cuando quieras.

Nuestro objetivo es ayudar a morir a los niflos que fallecen en nuestra UCI, mejorando su cuidado, y tratar de mejorar
también la forma en que los padres viven esta experiencia, que sabemos es de las mas traumaticas, si no la mas, que van a vivir
en su vida.

Para ello, hemos pasado esta encuesta a todos los padres que deseen responder cuyos hijos fallecieron en nuestra UCI
en los afios 2001, 2002 y 2003 y al personal sanitario que desee responder. Después analizaremos y compararemos los datos y os
comunicaremos los resultados.

Para rellenar el cuestionario, rodea con un circulo o subraya la respuesta que te parezca mas correcta (una sola respuesta). Si
tienes alguna duda, por favor, pregunta a Alfredo Tagarro, a Paloma Dorao, a Paz Lépez, a Teresa Moreno o a Santiago
Moraleda.

Muchas gracias por su tiempo.
Por favor, cuando termine, entrega el cuestionario a cualquiera de nosotros o a Veronica, la secretaria.

DATOS DEL ENTREVISTADO

- Quién contesta:
i. Auxiliar
ii. Enfermera
iii. Médico
IV, Otr0: GCUALR. ot

- ¢Cuanto tiempo llevas trabajando en la UCIP?:
i. menos de 5 afos.
ii. 5-10 afios.
1ii. 10-20 afios.
iv.Mas de 20 afos.

- ¢Tienes hijos?

i Si
ii. No.
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I 1. La informacion

1.5. ¢Qué opinas sobre la informacién que se da en la UCIP?
- Es excesiva
- Es suficiente pero brusca
- Es suficiente y progtesiva, dando tiempo a los padres a adaptarse.
- Es escasa, insuficiente.
- Depende del dia: a veces suficiente, a veces insuficiente.

1.6. ¢Crees que los padres se vinculan al médico y a la enfermera o auxiliar que mas les atende?
Médico Enfermera/Auxiliar

- Si, como para recordar su nombre a posteriori

- Si, pero no tanto como para recordar su nombre a posteriori
- No lo creo

- No hay un médico que les atienda mas que otros.

- Si, como para recordar su nombre a postetiorti.

- Si, pero no tanto como para recordar su nombre a posteriori.

- No lo ctreo

- No hay una enfermera que les atienda mas que otros

1.7. ¢Qué crees que es mejor?
- Un solo médico como portavoz de la informacion
- Que informe el médico que ve al nifio ese dia

1.8. ¢Como crees que es la informacién, en cuanto a los siguientes puntos:?
(1: muy de acuerdo, 2: de acuerdo, 3: regular, 4: poco de acuerdo, 5: nada de acuerdo)

Los médicos son coherentes unos con otros 1 2 3 4 5
Las enfermeras son coherentes unas con otras 1 2 3 4 5
La informacién que se da es facil de entender 1 2 3 4 5
La informacion se ajusta a la situacion real del nifio 1 2 3 4 5
Lo que dicen médicos y enfermeras coincide 1 2 3 4 5

Explicamos los aparatos, tubos y cables que rodean
a los nifios de forma suficiente 1 2 3 4 5

Cuando se explica con detalle lo que vamos a hacer
a los nifios (coger una via, intubar, analisis...) los padres se

tranquilizan con la explicacién 1 2 3 4 5
La informacién sobre el prondstico de los nifios es adecuada 1 2 3 4 5
Informamos bien sobre las opciones de tratamiento 1 2 3 4 5

| 2. Elingreso enla UCIP

2.6. En cuanto a las sensaciones que los padres tienen mientras sus hijo estan en la UCIP, ;cé6mo evalua los
siguientes puntos?
(1: muy de acuerdo, 2: de acuerdo, 3: regular, 4: poco de acuerdo, 5: nada de acuerdo)

68



Creo que en general se sienten a gusto con el equipo sanitario 1 2 3 4 5

Creen que el tiempo de la visita es suficiente 1 2 3 4 5
Yo creo que el tiempo de la visita es suficiente 1 2 3 4 5
2.7. ¢Hay conflictos habitualmente entre los padtes y el equipo de la UCIP?
- Si
- No.
2.8. Con respecto a la toma de decisiones sobre la enfermedad de los nifios, los siguientes colectivos estan:
0=excluidos, 1=integrados, 2=a veces integrados, a veces excluidos.
Padres 0 1 2
Médicos 0 1 2
Enfermeros/as 0 1 2
Auxiliares 0 1 2
2.9. Cree que durante la visita, ¢los padres tienen miedo de tocar a sus hijos?
- Si
- No.
- Aveces.
2.6. ¢Cree que los nifios estan tranquilos, que no estan angustiados, durante el ingreso?

- En general, si.
- En general, no.
- Regular.

2.8. ¢Cree que los nifios sufren con los procedimientos (coger una via, intubar, etc.)?
- Si
- No.
- Aveces.
-  Nolosé

I 3. El momento del fallecimiento

4.9. ¢En qué momento crees que se suele informar de que el nifio va a fallecer?
- Dfas antes.
- Horas antes.
- Minutos antes
- En el momento de fallecer.
- Cuando ya han fallecido.
- No lo sé

4.10. ¢Crees que los padres se imaginan que sus hijos van a fallecer antes de que se lo digamos?
- Si
- No.
- No losé

4.11. La noticia del fallecimiento ¢se les suele comunicar por un médico con el que tenian contacto
habitualmente?
- Si
- No.
- Nolosé

4.12. ¢Dodnde se les suele comunicar la noticia mas frecuentemente?
- En un cuarto, a solas con el médico.
- Junto ala cama del nifio.
- Enel pasillo.
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- Por teléfono.
- No lo sé

4.13. ¢Qué nos puedes decir sobre este lugar?
- Esadecuado.
- Esinadecuado.
- Regular.
- No lo sé

4.14. ¢Crees que los padres echan de menos algo, o necesitan algo mas en esos momentos?
- No.
- Si
Si fue asf, ¢Qué crees que echan de menos?

4.15. En cuanto a los cuidados del nifio en el momento de fallecer, scomo crees que es la actitud del personal?
- Adecuada.
- Inadecuada.
- Regular.
4.16. ¢Estan presentes los padres habitualmente en el momento del fallecimiento de su hijo?
- Si - No

4.17.  Si estan presentes, ¢crees que lo agradecen a posteriori?

- Si
-  No
-  Nolosé
Si no estan presentes, ¢creen que agradecen no haber estado?
- S
- No.
- Nolosé
4.18. ¢Crees que les gustaria colaborar en algo en aquel momento?
- S
- No.
-  Nolosé

Si es asi, ¢Qué crees que les gustarfa hacer?

4.19. ¢Crees que echan de menos a alguna persona en aquel momento?
- Si
- No.
- Nolosé
4.20. ¢Qué cosas crees que no deben ocutrir y ocutren en esos momentos?

70



4.21. ¢Cree que los nifios sufren al fallecer?
- La mayorfa si.
- La mayoria no.
- Unos si y otros no, mas o menos a partes iguales.
- Nolosé

5. Limitacion del esfuerzo terapéutico (en el grupo B)

5.1. En los casos con mala evolucién y fallecimiento préximo, ¢se habla de dar fin al tratamiento intensivo y
hacer tratamiento paliativo?
- A menudo
- Algunas veces
- Muy pocas veces

- Nunca

5.2. ¢Crees que los padres saben lo qué es “tratamiento paliativo”?
- Si
- No

5.3. La decisién de realizar tratamiento paliativo, la toman:

- Los padres
- Elequipo sanitario.
- Suele ser una decisién conjunta

5.4. ¢Cual crees que es el factor definitivo para decidirlo?
- Que el nifio no va a mejorar y va a fallecer sin remedio
- La calidad de vida que tiene y que va a poder alcanzar.
- Lo que esta sufriendo
- Otros: (¢cudl/es?)

5.5. ¢Crees que el entorno familiar suele apoyar a los padres en esta decision?
- En general, si.
- En general, no.
- Unos siy otros no.
- No intervinienen en la decision.
-  Nolosé

5.6. ¢Crees que los padres se sienten forzados a tomar esta decision por el personal de la UCIP?
- Claramente.
- En parte.
- No, en absoluto.

5.7. ¢Crees que hay que tomar esta decisién antes?
- A menudo sf.
- En general, no.
- Algunas veces si, otras veces no.
-  Nolosé.
5.8. ¢Crees que los padtes se arrepienten de esta decision?
- Si
- No.
- Nolosé

5. Red de apoyo social

5.4. ¢Durante los dias previos al fallecimiento del nifio se suele ofrecer a los padres la posibilidad de recibir
apoyo...?
Psicolégico
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- Si, pero no la quieren.
- Si, y cuando la aceptan les viene bien.
- Si, pero no les suele servir.
- No,y les ayudatfa.
- No, pero no sé si les ayudatia.
- No, pero no lo desean.
Religioso

- Si, pero no la quieren.
- Si, y cuando la aceptan les viene bien.
- Si, pero no les suele servir.
- No,y les ayudatria.
- No, pero no sé si les ayudaria.
- No, pero no lo desean..
5.5. ¢Qué apoyo de entre los que reciben los padres...

Suele ser mas util?

- ¢Su familia?

- ¢Sus amigos?

- ¢Del representante religioso?

- ¢Su pediatra habitual?

- ¢Médico de UCIP?

- ¢Enfermera de UCIP?

- ¢Los padres de otros nifios ingresados?
- Otros: (¢cual/es?)

Crees que echan de menos?

- ¢Su familia?

- ¢Sus amigos?

- ¢Del representante religioso?

- ¢Su pediatra habitual?

- ¢Médico de UCIP?

- ¢Enfermera de UCIP?

- ¢Los padres de otros nifios ingresados?
- Otros: (¢cudl/es?)

5.5. ¢Crees que a los padres les hubiera gustado que el personal de la UCI contactara con ellos después del
fallecimiento de su hijo?

- Si

- Creo que les da igual

- Nolosé

- Creo que no lo ven necesario.

- Creo que prefieren no tener contacto.

5.6. ¢Crees oportuno que el personal de la UCI contacte con ellos después del fallecimiento de su hijo?
- Si
- Me da igual
-  Nolosé
- No lo creo necesario.
- Creo que es mejor que no se haga.

I COMENTARIOS AL CUESTIONARIO (escribir a la vuelta de pagina, por favor)

72



[l. ESTUDIO CUALITATIVO SOBRE LA PERCEPCION DE LOS PADRES (Y DEL
PERSONAL SANITARIO) DE LOS CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA DURANTE EL

PERIODO 2001-2004

PACIENTES Y METODOS:

Parte 1: Padres y madres.

Este estudio retrospectivo, descriptivo y analitico, fue llevado a cabo entre abril del
2005 y noviembre del 2006 en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital
Infantil La Paz. Se ofrecio participar en él a los padres de pacientes fallecidos en nuestra
unidad en los afios 2001-2005.

Se extrajeron de las bases de datos de la Unidad los nombres, niumeros de
teléfonos e informes de los nifios fallecidos durante este periodo. Mediante contacto
telefénico se solicitdé la participacion voluntaria de los padres de estos pacientes en el
estudio.

El reclutamiento se llevo a cabo entre Abril de 2004 y Enero del 2007. Se contacto
con los padres y se les preguntd si querrian colaborar con el estudio, y en tal caso, si
preferian participar mediante una entrevista abierta con los investigadores, o preferian
responder a un cuestionario.

Los padres que accedieron a participar mediante una entrevista fueron citados en el
lugar que ellos preferian (generalmente, diferente al Hospital). Dos investigadores
acudieron a cada entrevista. Uno de ellos, el doctorando, acudié a todas las entrevistas.
Todas fueron grabadas mediante una grabadora digital en formato wav. Se pidié a los
padres que hablaran sobre cémo fueron los ultimos dias de sus hijos desde los puntos de
vista de la informacién, de la estancia, del apoyo a los familiares y del momento del

fallecimiento. Se ajustaron las intervenciones y preguntas de los entrevistadores a cada
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una de las entrevistas, asegurando el minimo posible de interrupciones a los entrevistados.

Los padres que prefirieron rellenar un cuestionario tuvieron la posibilidad de
responder a preguntas abiertas (ver cuestionario), y a afadir los comentarios que desearan
al final de cuestionario. Estos comentarios fueron analizados mediante metodologia
cualitativa.

Las entrevistas tuvieron lugar durante el afio 2005, y se transcribieron y analizaron
durante el ano 2006. Tanto las entrevistas como los comentarios y respuestas a las
preguntas abiertas del cuestionario fueron transcritas a un procesador de texto (Microsoft
Word ®). Cada una de las entrevistas fue escuchada un minimo de 3 veces para asegurar
que no se perdia ninguna informacion relevante. Los textos resultantes fueron exportados
al programa informatico ATLAS/ti ®, un programa informatico disefiado especificamente
para el analisis cualitativo de datos de textos®?.

Se siguid un proceso de interpretacion de textos denominado analisis del contenido
dirigido, partiendo de unos codigos o temas identificados por el investigador a partir de la
lectura critica de la literatura y de los resultados de la investigacién cuantitativa. Los

cédigos identificados inicialmente fueron los siguientes (tabla 4):
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Tabla 4: Cddigos definidos por el investigador antes del analisis de las

entrevistas.

Cdédigo

Definicion

Informacion

Comunicacion

Conflictos
Decisiones

Visita y acompafamiento

Empatia

Apoyo religioso
Apoyo psicoldgico

Manejo del cadaver

Limitacién del esfuerzo
terapéutico (LET)
Acompanamiento en el

fallecimiento

Toda declaracion que hable de la informacion personal
sanitario-paciente o padres de paciente.

Toda declaracion que hable especificamente de comunicacion
entre los padres y el personal, al margen de la informacion.
Toda declaracion que describa un conflicto.

Toda declaracién que hable de la toma de decisiones.

Toda declaracion que hable del tiempo de visita, o de la
presencia de los padres junto a sus hijos durante el ingreso.
Toda declaracion que defina una accion empatica por parte del
personal o destinada especificamente al apoyo emocional del
personal hacia los padres.

Toda declaracién que mencione el apoyo religioso o espiritual.
Toda declaracién que mencione el apoyo psicoldgico.

Toda declaracién que haga referencia al manejo del cadaver
por parte del hospital (incluyendo personal de la UCIP,
celadores y mortuorio).

Toda declaracién que haga referencia al encarnizamiento
terapéutico o a la limitacion del esfuerzo terapéutico.

Toda declaracion que hable de la presencia o no de los padres

junto a sus hijos al fallecer.
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Se siguié el proceso de interpretacion aconsejado por los textos sobre

analisis de contenido (Tabla 5)%.

Tabla 5: Estadios del proceso de interpretacion en el analisis de contenido.

Estadio

Proceso de interpretacion

1

Leer las transcripciones detalladamente para adquirir un conocimiento

profundo de las mismas.

2 Marcar las frases o citas que pertenecen directamente a la experiencia,
elaborando una lista de declaraciones significativas.

3 Tratar de analizar el significado de cada declaracién, asignando cada una
a un codigo o significado.

4 Organizar los significados en grupos de temas (familias de cédigos) y en
redes de trabajo.

5 Los resultados de los pasos anteriores se integran en una descripcion en
profundidad del tema investigado.

6 Formular un discurso detallado que sintetice la experiencia que se
investiga.

7 Volver a cada sujeto y validar si el resultado descriptivo se ajusta o se ha

omitido algun aspecto.
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Parte 2: Personal sanitario.

Este estudio retrospectivo, descriptivo y analitico, fue llevado a cabo entre abril del
2005 y noviembre del 2007 en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital
Infantil La Paz. Se ofreci6 participar en él a todo el personal que hubiera trabajado durante
>6 meses en la UCIP.

El reclutamiento se llevo a cabo entre Junio y Septiembre de 2005. Se contactd con
el personal a través de reuniones programadas o casuales, encuentros rutinarios y
anuncios en los tablones del centro de trabajo.

El personal rellen6 el cuestionario descrito en la primera parte de esta tesis, y a
continuacion tuvieron la posibilidad de responder a preguntas abiertas (ver cuestionario), y
a anadir los comentarios que desearan al final de cuestionario. Las respuestas a estas
preguntas y los comentarios es lo que se analiza en este estudio cualitativo.

Las respuestas se transcribieron y analizaron durante el ano 2006. Fueron
transcritas a un procesador de texto (Microsoft Word ®). Cada una de las respuestas fue
revisada un minimo de 3 veces para asegurar que no se perdia ninguna informacion
relevante. Los textos resultantes fueron exportados al programa informatico ATLAS/ti ®. Se
siguié el mismo proceso de interpretacion de textos empleado para las respuestas de los

padres. Los cddigos identificados inicialmente fueron los mismos que para los padres.
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ESTUDIO SOBRE LA PERCEPCION DE LOS PADRES Y DEL PERSONAL SANITARIO
DE LOS CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA DURANTE EL PERIODO

2001-2005

RESULTADOS
La mortalidad en la UCIP fue de un 5,2% durante los afios 2001-2005, con la
distribucion reflejada en la figura 4.
Las poblaciones estudiadas son las siguientes:
e Poblacion diana:
o0 Padres y madres de 152 nifios.
0 62 sanitarios.
e Poblacion de estudio:
o Padres y madres de 118 nifios.
0 62 sanitarios.
e Muestra:
0 64 padres y madres de 32 nifios (27% de la poblacién de estudio).

0 41 sanitarios.

La distribucion anual de la poblacion referida a padres se muestra en la tabla 6.
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Tabla 6: Distribucién anual de la poblacién diana, la poblacién de estudio y

de la muestra (en cuanto a padres).

Pacientes cuyos Pacientes cuyos Pacientes cuyos

Ano Fallecidos padres eran padres fueron padres
elegibles contactados participaron
2001 26 17 11 4
2002 27 20 12 4
2003 45 35 22 7
2004 30 28 26 10
2005 25 18 14 7
TOTAL 153 118 85 32

Para el reclutamiento, se perdieron los padres de 33 pacientes debido a teléfono
inexistente, teléfono erréneo o cambiado, 0 que nunca contestaron al nimero de teléfono
registrado en el historial clinico.

Se pudo contactar con los padres de 85 nifios. Accedieron a participar en el estudio
64 padres y/o madres de 32 nifios. Es decir, accedieron a participar el 37% de los
progenitores que pudieron haberlo hecho. La mayoria de los padres que participaron (78%)
prefirieron responder un cuestionario que una entrevista personal (22%). El 54,9% de los
que respondieron eran madres frente a un 45,1% de padres.

Un total de 39 cuestionarios fueron completados por padres y/o madres de 26

pacientes y se llevaron a cabo 6 entrevistas personales con 11 padres y madres.
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Figura 4. Ingresos y fallecidos en la UCIP durante los afios 2001-2005
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Figura 5. Distribucion total y anual de los nifios cuyos padres participaron.
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B Poblacion de estudio (fallecidos 2001-2005 con >24 h estancia)

B Numero de nifilos cuyos padres fueron contactados

ONumero de nifios cuyos padres participaron en el estudio

O Numero de nifilos cuyos padres respondieron a cuestionarios

O Numero de nifios cuyos padres se sometieron a una entrevista personal
B Numero de padres que participaron (considerando que, cuando remitieron

1 cuestionario por pareja, participaron los 2)
B Numero de cuestionarios recogidos
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2001 2002 2003 2004 2005

B Poblacion de estudio (fallecidos con >24 h estancia)

B Numero de niflos cuyos padres fueron contactados

O Numero de nifios cuyos padres respondieron a cuestionarios

ONumero de nifios cuyos padres se sometieron a una entrevista personal

B Numero de padres que participaron (considerando que, cuando remitieron

1 cuestionario por pareja, participaron los 2)

B Numero de cuestionarios recogidos
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Datos demogréficos y sociales
Caracteristicas de los nifios y de sus padres

El 58% de los nifios (89 pacientes) de la poblacién diana procedian de la Comunidad
de Madrid, y el 42% (64 pacientes) de otra Comunidad Auténoma.

En la tabla 7 se detallan las caracteristicas de estos padres y madres que
respondieron al cuestionario.

Un andlisis estadistico comparando la edad al fallecimiento, el tipo de enfermedad, el
tiempo de estancia, la causa de fallecimiento y la procedencia no hallé diferencias

significativas entre los padres que participaron y la poblacion total de pacientes.

Personal sanitario

De las 62 personas que trabajan en la UCIP desde hace mas de 6 meses
(excluyendo a los investigadores) respondieron el cuestionario un total de 41 personas
(66,1%), de la manera que se muestra en la tabla 8.
El 49% de ellos tenia hijos (p<0,005 con respecto a los padres) en el momento de

responder al cuestionario.
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Tabla 7: Caracteristicas de los padres que respondieron al cuestionario

Caracteristica

Porcentaje (n=39)

REFERENTE AL NINO
¢ El nifo estaba previamente sano
e El nifio tenia una enfermedad crénica o congénita
e El nifio tenia una enfermedad larga de nueva
instauracién (cancer)
REFERENTE A LA ESTANCIA EN LA UCIP
e Estancia en la UCIP <10 dias
¢ Estancia en la UCIP de 10-28 dias.
e Estancia en la UCIP >28 dias.
EDAD DE LOS PADRES
e Tenia <30 afios cuando el nifio fallecié
e Tenia 30-40 afios cuando el nifo fallecid
e Tenia >40 afios cuando el nifio fallecio
OTRAS CARACTERISTICAS
¢ Nacionalidad espafnola
e Religion Cristiana catolica
¢ No creencias religiosas
e Origen magrebi (musulmanes)
e Origen europeo no espanol (cristianos no catélicos)
e Educacion universitaria
e Educacion media (secundaria)
e Educacion primaria
e Tienen otros nifos

e Habian tenido una experiencia similar

13.6%
40.9%
45.5%

34.8%
34.8%
30.4%

17.9%
64.1%
17.9%

92.3%
35.9%
33.3%
2.6%
7.7%
41%
33%
25%
83.9%
16.1%
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6 (60%)

Tabla n. 8: Caracteristicas de los sanitarios que respondieron al cuestionario

25 (67%) 9 9
10 (66%) 4 2
41 (66%) 15 13
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La informacién, el ingreso y el fallecimiento.
Los resultados del cuestionario completado por padres y personal sanitario, sobre
los diferentes aspectos de la informacién, el ingreso y el fallecimiento se detallan en las

tablas 9 a 13 y en las figuras 6 a 9.

Tabla 9: Resultados sobre la cantidad de informacion proporcionada en la

UCIP.

Aseveracion: Padres (%) Personal (%)

La cantidad de informacion es:

Suficiente pero brusca 18,8 2,4
Suficiente y progresiva 28,1 7,3
Insuficiente 6,3 22
Depende del dia 46,9 68,2
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Tabla 10. Respuestas de los padres a las preguntas relativas a la informacién. Puntuaciones:
de 1 a 5 (1: muy de acuerdo, 2: de acuerdo, 3: ni de acuerdo ni en desacuerdo, 4: en
desacuerdo, 5: muy en desacuerdo).

Comparaciones entre padres y personal de UCIP (*): diferencia significativa con p<0,05, (**): con

p<0,01, (***): con p<0,005.

Afirmaciones Mediana MediatDS Media
(p25-p75) de la muestra poblacional
(1C95%)

- Lainformacion sobre el pronéstico fue

adecuada. (***) 2(1-3) 2.2+1.0 1.9-24
- Lainformacioén sobre las opciones del

tratamiento fue adecuada. (***) 2(1-3) 2,2+1.1 1.9-2.5
- Lainformacion fue comprensible (***) 2(1-3) 2.11£1.0 1.9-2.4
- Lainformacion se ajustaba a la situacion

del nifio. (**) 2(1-2.25) 2.1+1.0 1.9-24
- El tiempo de visita es suficiente. (*) 4(2-5) 3.411.4 3.0-3.8
- La informacion de los médicos es

coherente. (***) 2(1.75-3) 2.2+1.0 1.9-24
- La informacion de las enfermeras es

coherente. 2(1-3) 2.0£0.8 1.8-2.2
- Lainformacién de médicos y enfermeras

coincide. (***) 2(1-3) 2.0+0.8 1.8-2.2
- Nos sentimos a gusto con el personal. 2(1.75-3) 2.1+0.8 1.9-24
- Los dispositivos alrededor de los nifios nos

fueron explicados adecuadamente. (*) 2(1-4) 2.5£1.5 2.1-2.9
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Tabla 11. Respuestas del personal a las preguntas relativas a la informacion. Puntuaciones:
de 1 a 5 (1: muy de acuerdo, 2: de acuerdo, 3: ni de acuerdo ni en desacuerdo, 4: en

desacuerdo, 5: muy en desacuerdo).

Afirmaciones Mediana MediaxDS Media
(p25-p75) de lamuestra poblacional
(1C95%)

- La informacion sobre el prondstico

habitualmente es adecuada. 3 (3-4) 3.311.0 3,1-3,5
- La informacion sobre las opciones del

tratamiento es habitualmente adecuada. 4 (3-4) 3.4111 3,3-3,5
- La informacién es comprensible. 3 (2-4) 3.0+1.0 2.9-31
- La informacién se ajusta a la situacion del

nifio. 3 (2-4) 3.2¢+1.1 3.1-3.2
- El tiempo de visita es suficiente. 3 (2-4) 3.1£1.0 3.0-3.2
- La informacion de los médicos es

coherente. 4 (3-5) 3.710.8 3.7-3.8
- La informacion de las enfermeras es

coherente. 2 (2-3) 2.4+0.8 2.4-25
- Lainformacion de médicos y enfermeras

coincide. 3 (3-4) 3.1+0.6 3.0-3.1
- Los padres se sienten a gusto con el

personal. 2 (2-3) 2.240.9 2223
- Los dispositivos alrededor de los nifios son

explicados adecuadamente. 3 (2-4) 2.6£0.9 2.5-2.7
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Aspectos adicionales sobre la Informacién percibida por los padres

El 64.1(1C95%: 51-77)% y el 32.4% (1C95%:20-44) de los padres recordaban al
meédico y a la enfermera que mas les atendid, respectivamente, (aunque recordaban el
nombre <15%), y el 25-35% refiri6 que no hubo un médico-enfermera que les atendiera
mas que otros.

Los padres fueron informados de que el nifio iba a fallecer en un 26% (1C95%: 16-
36) dias antes, en un 37% (1C95%:24-48) horas antes y en un 29% (IC95%: 18-40)
minutos antes. Sélo un 8% (1IC95% 2-14) fueron informados una vez que hubo fallecido.

Se les informé del fallecimiento inminente en un cuarto, a solas con el médico, en
un 43.2% (1C95%: 32-56) de los casos, junto a la cama en un 29.7% (IC95%: 19-41), en el
pasillo en un 16.2% (IC95%: 6-26) y por teléfono en un 10,8% (IC95%: 2-18).

Dentro de los subgrupos de padres, se hallaron algunas diferencias en cuanto a la
percepcion de la informacion mediante el test no paramétrico de Kruskal-Wallis y Mann-
Whitney (tabla 14).

Se hallaron correlaciones no paramétricas con el test de Spearman entre algunos
grupos de la muestra y una peor percepcion de algunos aspectos de la informacion. Se

muestran solo las que han tenido una coeficiente rho correlacion >0,5 (tabla 15).
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Tabla 12. Diferencias en la percepciéon de la informacion segun diferentes

grupos de padres.

Grupo de padres Peor percepcion de: Significacion

Enfermedad crénica o congénita | Coherencia médicos 0.02

D Coherencia enfermeras <0,001

Resto Coherencia entre médicos y enfermeras 0.031
Informacion se ajusta a situacion del nifo 0.032

Religion catodlica vs. Explicacion de tubos y cables 0.014

No creyentes.

Tabla 13. Coeficientes de correlacion entre diferentes grupos de la muestra 'y

la de diferentes aspectos de la informacién. Una rho cercana al 1 denota una

mayor asociacion.

Variable

Menor coherencia

entre médicos

Menor coherencia

entre enfermeras

Menos a gusto con

el equipo sanitario

Mayor tiempo de enfermedad.
Escala: congénita o cronical/larga

instaurada (cancer)/aguda.

0.61

0.75

0.65

Tipo fallecimiento
Escala: LET/Complicacion de

enfermedad larga/Enfermedad aguda.

0.55

Menor edad del nifio al fallecer

Escala: <1 afio/1-5 afios/>5 afos.

0.56

0.50

0.58
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Aspectos adicionales sobre la Informacién percibidos por el personal

La mayoria del equipo piensa que los padres se acuerdan perfectamente del
médico (96%, IC95% 91-100%) y de la enfermera (76%, IC 66-86%) que mas les atendio.

Dentro del personal, se hall6 diferencia significativa entre los sanitarios que llevan
trabajando entre 10-20 afos frente a los demas. Son mas criticos en cuanto a si se
explican correctamente los tubos y cables (p=0,04) y creen que los padres no se sienten a
gusto con el equipo sanitario (p=0,04). Los profesionales con hijos encontraron la
informacién significativamente mas comprensible (p=0,02) que aquellos sin hijos. En las
figuras 8 y 9 se muestran las distribuciones de los items referidos a la informacién, por

categorias profesionales y por tiempo trabajado, en forma de cajas con bigotes.
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Figura 6: Distribucion de los distintos aspectos de informacién por parte de

los padres (medianay dispersion en forma de p25-p75).
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Figura 7: Distribucion de los distintos aspectos de informacién por parte del

personal (medianay dispersion en forma de p25-p75)

le explicaron tubos y cables — I—:I—{ (o)
me senti a gusto con equipo _| |
sanitario
la info de médicos y enf | I
o= O —
coincidia
fueron coherentes enfermeras — )—l:—l

fueron coherentes médicos — | I
creo que la visita es suficiente - F———— I —
la informacion se ajustabaala _| |
situacién del nifio !
la informacion era _| | |
comprensible '

la info de opciones tto fue
— O |—
adecuada
la info sobre el prondstico fue
-~ o —
adecuada

94



Figura 8. Distribucién de los items referidos a la informacién por categorias
profesionales
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Figura 9. Distribucion de los items referidos a la informacion en funcion del
tiempo trabajado
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Aspectos del ingreso y el fallecimiento en la UCIP
Padres

Solo el 23% (IC95%13-33) de los padres y el 27% (IC95% 19-35) del personal
estan de acuerdo en que el tiempo de visita es suficiente.

Las madres opinan que el tiempo de visita no es suficiente mas que los padres,
existiendo diferencia significativa (p=0,04). Los padres de nifos fallecidos en el 2005
estuvieron mas de acuerdo en que el tiempo de visita era suficiente que los padres del
resto de los anos (p<0,001, ver figura 10).

Un 25% (IC95% 15-35) de los padres describieron algun conflicto con alguien del
personal.

Personal

El 59% (IC95% 50-68)del personal cree que hay conflictos con los padres de vez en
cuando, y el 38% cree que nunca o casi nunca.

En cuanto al personal sanitario y la toma de decisiones, el 48,7% (1C95%: 40-58)
piensa que las enfermeras estan a veces excluidas y el 46,2% (1C95%: 38-44) piensa que
estan totalmente excluidas.

A continuacion se muestra la percepcidn de los padres y del personal sanitario sobre

diferentes aspectos del ingreso y de los momentos circundantes al fallecimiento (tablas 14

y 15).
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Tabla 14. Respuestas de los padres a las preguntas relativas al ingreso y al fallecimiento.
Comparaciones entre padres y personal de UCIP (*): diferencia significativa con p<0,05, (**); con
p<0,01, (***): con p<0,005. El orden de las preguntas se ha alterado con respecto al cuestionario.

Preguntas: Si ~ Aveces | No ~ NSINC

Proporciones para la poblacién total en %
(1C95%)

- ¢ Estuvieron integrados en las decisiones

sobre su hijo? 52 (40-64) | 39 (27-51) | 8 (1-15) -

- ¢ Tenian miedo de tocar a su hijo

mientras estan en la UCIP? 16 (7-25) 11 (3-19) 72 (61-83) | -

- ¢ Piensa que su hijo estuvo tranquilo

durante su ingreso? (**) 53 (41-65) | 18 (9-27) 28 (17-37) | -

- ¢,Cree que su hijo sufria durante los

procedimientos? 36 (24-48) | 5(1-9) 36 (24-48) | 15 (6-24)

- ¢,Cree que su hijo sufrio al fallecer? (**) 10 (2-18) - 52 (44-64) | 36 (24-40)

- ¢ Estuvo presente cuando fallecio su

hijo? 38 (26-50) | - 61 (49-73) | -

- ¢ Considera positivo estar presente en

ese momento? (si estan, lo agradecen, osi | 64 (51-77) | - 13 (4-22) | 23 (13-33)

no estan, querrian estar) (**) -

- ¢ Recibio usted apoyo psicoldgico? 40 (28-52) | - 60 (48-72) | -

- ¢ Recibi6 usted apoyo religioso? 46 (34-58) 54 (42-66) | -

- ¢,Cree que le ayudé o le hubiera

ayudado...

- Mas apoyo psicologico? (***) 29 (18-40) | 25(15-35) | 17 (8-29) | 20 (9-31)

- Mas apoyo religioso? 30 (19-41) | 15 (5-15) 26 (15-37) | 26 (15-37).

- ¢Le hubiera gustado que la UCIP

contactara con ustedes tras el 32 (20-44) | 39 (27-51) | 3 (1-5) 25 (14-36)

fallecimiento?

- ¢ Penso usted que su hijo iba a morir

antes de ser informado de esta 45 (33-57) | - 55 (43-67) | -
posibilidad?

- Les comunico el fallecimiento un médico

al que conocian bien? 52 (40-64) | - 48 (36-59) | -
- ¢, Se les informé del fallecimiento en un

lugar apropiado? 40 (28-52) | 35(33-47) | 24 (14-34) | -
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Pregunta Porcentaje

¢ Qué cree que es mejor?

- Un solo portavoz de la informacion (**)..........cccoiiiiiiii e 48 (36-60)
- Que informe el médico que ha visto al nifiocada dia...............cccoeiiiiint, 43 (31-55)
¢, Cuando se les informd sobre el fallecimiento inminente?................ccccoieeennen. ver texto
¢, Dénde se le dio esta informacion?............coooiiiiiiiiiii e ver texto
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Tabla 15. Respuestas del personal a las preguntas sobre el ingreso y el fallecimiento.

Preguntas: Si A veces | No NS/NC
Proporciones en % (IC95%)

- ¢Estan los padres integrados en las 23 (15-30) | 51 (42-60) @ 25(17-33) | -

decisiones sobre sus hijos?

- ¢ Tienen miedo los padres de tocar a sus

hijos mientras estan en la UCIP? 22 (13-30) | 70 (62-78) | 7 (2-12) -

- ¢ Piensa que los nifios estan tranquilos

durante su ingreso? 10 (4-15) 41 (37-45) | 49 (40-58) -

- ¢ Piensa que los nifios sufren durante los

procedimientos? 66 (56-75) @ 27 (19-35) | 7 (2-12) -

- ¢Piensa que los nifios sufren cuando

fallecen en la UCIP? 30(22-38) | 17 (11-23) | 45(36-54) 7 (2-12)

- ¢ Suelen estar los padres con sus hijos

cuando fallecen? 30 (22-38) | - 70 (62-78) @ -

- ¢ Es positivo que estén cuando fallecen? @ 40 (31-49) | - 7 (2-12) 52 (46-58)

(si estan, lo agradecen, o si no estan, -

querrian estar) -

- ¢ Reciben apoyo psicolégico? 24 (16-32) @ 12 (6-18) 63 (54-72)

- ¢, Reciben apoyo religioso? 64 (55-73) | - 36 (20-49)

- ¢Cree que les ayudaria...

- Més apoyo psicolégico? 73 (65-80) | - 5 (1-8) 21 (12-29)

- Més apoyo religioso? 61 (52-70) | - 14 (8-20) | 25 (17-33)

- ¢ Deberia contactar la UCIP con los

padres tras el fallecimiento? 32 (24-40) 15 (8-22) 17 (10-24) 35 (26-44)

- ¢Piensan los padres que sus hijos van a

morir antes de ser informados de esta 39 (32-46) | - 32 (25-41) | 29 (21-37)

posibilidad?

- Habitualmente, ¢les comunica el 24 (16-31) | 5(1-8) 63 (58-68) | 7 (2-12)

fallecimiento un médico al que conocen

bien?

- ¢Se les informa del fallecimiento en un 32 (24-40) 27 (19-35) | 35(20-48) | 5(1-8)

lugar apropiado?

- ¢ Deberia realizarse la LET antes de lo 73 (65-80) | 19 (12-26) | - 8 (3-13)

que se hace?
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Pregunta Porcentaje

¢ Qué cree que es mejor?

- Un solo portavoz de la informacion................oooiiiiiiii e 12 (7-17)
- Que informe el médico que ha visto al nifiocada dia................coooviviiiiiiinnn. 88 (82-94)
¢ Cada cuanto tiempo se plantea la limitacion del esfuerzo terapéutico?....................... ver texto

Dentro de los subgrupos de padres, se hallaron algunas diferencias en

cuanto a aspectos del ingreso (tabla 16).

Tabla 16. Diferencias en la percepcién del ingreso segun diferentes grupos de

padres.

Grupo de padres Aspecto Significacion
Edad del nifio al fallecer

>5 afios vs. Resto. Mas a gusto con el equipo sanitario 0.005
Madres vs. Padres Tiempo de visita insuficiente 0,047
Enfermedad cronica o congénita | A gusto con equipo sanitario 0.001
vs. Resto

Religién catdlica vs. Menos a gusto con equipo sanitario 0.03
No creyentes. Tiempo de visita insuficiente. 0.017
Edad

- 20-30 anos vs. Resto. Tiempo de visita insuficiente

- >40 afos vs. Resto. Mas a gusto con el equipo sanitario. 0.043
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Figura 10: Distribucién (mediana, p25-p75 y rango) de las respuestas de los
padres a la pregunta “¢El tiempo de visita es suficiente?”, a través de los

diferentes afos.
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La limitacion del esfuerzo terapéutico (LET):
Padres

De entre los 32 nifos cuyos padres participaron, recibieron LET 7 (21,8%) segun sus
padres o sus informes, como se ve en la figura 6. La decision fue tomada en su totalidad
porque el nifio iba a fallecer sin remedio. En ningun caso se arrepienten de la decision. El

tamano de la muestra es demasiado pequefio para establecer comparaciones.

Figura 10. Pacientes cuyos padres participaron y fueron sujetos de limitacién del
esfuerzo terapéutico através de los afos del estudio.
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El 86% (1C95%: 80-92) del personal opina que en la UCIP no se habla nunca o casi
nunca de limitacion del esfuerzo terapéutico, y 80% (IC95%: 73-87) opina que los padres
desconocen lo que son cuidados paliativos. Creen (62,1% (1IC95%: 54-72)) que la decisién

de hacer LET suele ser conjunta, y que el principal factor decisivo es: fallecimiento sin
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remedio (66,7% (IC95%: 57-75)), y la calidad de vida futura para el nifio (11,2% (IC95%: 4-
15)).

El 73% del personal opina que “a menudo” habria que tomar antes esta decision,
un 18% opina que “a veces” habria que tomarla antes, y el 8% no sabe responder.

El 67% reconoce no saber si los padres se arrepienten de esta decision, y el 30,6%

piensa que no lo lamentan.
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ESTUDIO CUALITATIVO SOBRE LA PERCEPCION DE LOS PADRES (Y DEL
PERSONAL SANITARIO) DE LOS CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA DURANTE EL

PERIODO 2001-2005

PARTE 1: ESTUDIO SOBRE LAS PERCEPCIONES DE LOS PADRES

RESULTADOS:

Accedieron a una entrevista personal para hablar en profundidad de los
cuidados al final de la vida de sus hijos 5 padres y 6 madres. Eran los progenitores
de 6 nifnos fallecidos en la UCIP. Se llevaron a cabo 6 entrevistas, en cada una de
las cuales estaban padre y madre salvo en una en que solo estuvo la madre.

De entre los 39 cuestionarios recogidos, 9 personas escribieron respuestas
largas (de mas de 1 rengldn de longitud) a las preguntas abiertas o a la seccién de
‘comentarios”.

Se elabordé un archivo con el programa informatico ATLAS/ti ® con las 6
entrevistas largas (“Unidad hermenéutica 1”), y otro con los 9 cuestionarios con
respuestas largas (“Unidad hermenéutica 2”). El perfil de los padres que
respondieron a las entrevistas se muestra en la tabla 17.

Se sefalaron y contabilizaron todas las citas o frases que hacian referencia a

temas determinados, llamados codigos.
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Tabla 17: Perfil de los padres que accedieron a realizar una entrevista larga y

en profundidad sobre los cuidados al final de la vida de sus hijos.

Entrevista Perfil de los padres

Entrevista 1 |Padres de un nifio de 8 anos fallecido por el sangrado de un
tumor cerebral que no habia sido diagnosticado previamente, tras

un golpe fortuito con un companero.

Entrevista 2 |Padres de un nifio de 3 afos intervenido varias veces mediante
cirugia extracorporea, por un canal auriculo-ventricular de gran

tamano.

Entrevista 3 |Madre de un nifio de <1 afio con espina bifida y malformacion de

Arnold-Chiari con dificultad respiratoria alta progresiva.

Entrevista 4 |Padres de 2 gemelos de <1 mes, uno de ellos fallecido por tos

ferina maligna.

Entrevista 5 |Padres de nifa de 1 mes, fallecida por bronquiolitis severa.

Entrevista 6 |Padres de nifia de 1 afo, fallecida por sindrome hemofagocitico.

El investigador identifico una serie de cédigos o temas que podrian ser de
importancia a partir de la investigacion cuantitativa. Ademas de los codigos o temas
identificados por el investigador inicialmente, durante las entrevistas surgieron otros que no
habian sido previstos. En la tabla 18 se definen los temas nuevos que sacaron a la luz los

padres, y en la tabla 19 se muestran el nimero de citas referidas a cada cédigo en cada

una de las entrevistas y en el total.
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Tabla 18: Codigos nuevos expresados por los padres en las entrevistas

abiertas.

Cddigo Definicién

Shock Toda declaracion que exprese una situacién de shock emocional en
los padres.

Informe Toda declaracién que exprese descontento con el informe médico
de la UCIP, que se entrega o envia tras el fallecimiento.

Aparatos Toda declaracion que haga referencia a alguno de los aparatos de
la UCIP, como muestra de distrés emocional para los padres.

No molestar Toda declaracion que hable especificamente de la voluntad de los

padres de no querer molestar al personal de la UCIP y dejarles

hacer su trabajo.

Descontento con el

funcionamiento

Toda vivencia que refleje un desacuerdo con la organizacion

estructural y/o del trabajo en la UCIP.

Conflictos no

resueltos

Toda declaracion que haga referencia a dudas con las que se han
quedado los padres tras el fallecimiento o conflictos internos que

han quedado pendientes de resolver.

Malestar del nifio

Toda declaracion que incluya la palabra “mal” o alguno de sus

sinénimos, refiriéndose al estado fisico o emocional de su hijo.

Malestar de los

Toda declaracién que incluya la palabra “mal”’, o alguno de sus

padres sinénimos, refiriéndose al estado fisico o emocional de los propios
padres.
Ambiente Toda declaracién que haga referencia a las condiciones o

circunstancias fisicas del ambiente en la UCIP.

Propuesta de mejora

Toda proposicion espontanea de los padres para la mejora de los

cuidados al final de la vida.
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Tabla n. 19. Frecuencias de citas referentes a los diferentes cddigos en cada

una de las entrevistas (E) y en el total de ellas. En azul se muestran los

codigos previstos por el investigador y en verde los cdédigos nuevos

expresados por los padres.

* Los comentarios referidos a cédigos marcados con (*) fueron hechos en positivo, no como algo

que hubiera que mejorar sino como algo que fue hecho de forma correcta.

Caddigos Frecuencias
El E2 E3 E4 ES5 E6 Total

Informacioén 9 9 8 9 3* 5* 43
Malestar de los padres 14 14 35
Visita 'y 4 10 12 1 3 3 33
acompanamiento
Empatia 7 3 12 0 4* 5* 31
Conflictos no resueltos 11 0 3 5 1 0 20
Malestar del nifo 3 6 6 1 1 20
Shock 6 3 4 0 0 16
Apoyo psicologico 7 2 3 0 1 16
Comunicacion 7 0 4 0 2" 3* 16
Informe 4 0 0 5 2 0 11
No molestar 4 0 3 1 0 10
Conflictos 0 2 6 0 1 0 9
Acompafiamiento en el 1 0 5 0 2" 1 9
fallecimiento
Descontento con el 0 3 2 0 0 2 7
funcionamiento
Aparatos 1 0
Limitacion del esfuerzo 1 2 0 0 1
terapéutico
Propuesta de mejora 1 3
Ambiente 1 1
Decisiones 1 1
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El mismo proceso se llevé a cabo con las respuestas a las preguntas abiertas y a
los comentarios en los cuestionarios. En la tabla 20 se muestran y definen los
cbédigos nuevos obtenidos a partir de estas respuestas, y en la tabla 21 se
muestran las frecuencias de los cddigos en dichas respuestas, en las entrevistas y

el total.
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Tabla n. 20: Codigos nuevos expresados por los padres en las respuestas a

las preguntas abiertas de los cuestionarios y que no habian sido previstos

inicialmente por los investigadores.

Caodigo Definicion

Intimidad Toda declaracion que demande un entorno de mayor intimidad
para la familia y el nifio durante el ingreso o en el momento del
fallecimiento.

Limpieza y Toda declaracion que aluda a la necesidad de extremar mas las

desinfeccion

medidas de asepsia y desinfeccion en el personal o en las

instalaciones de la UCIP.

No molestar Toda declaracion que hable especificamente de la voluntad de
los padres de no querer molestar al personal de la UCIP y
dejarles hacer su trabajo.

Burocracia Toda referencia a los tramites relacionados con el ingreso o el
fallecimiento.

Cantidad de Toda declaracion que haga referencia a una necesidad de mas

personal personal en la UCIP para cuidar de los nifos.

Ambiente Toda declaracion que haga referencia a las condiciones o

circunstancias fisicas del ambiente en la UCIP.

Malestar de los

padres

Toda declaracion que incluya la palabra “mal”, o alguno de sus
sinbnimos, refiriéendose al estado fisico o emocional de los

propios padres.

Propuesta de

mejora

Toda proposicion espontanea de los padres para la mejora de los

cuidados al final de la vida.
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Tabla n.21: Frecuencias de los diferentes cddigos en las entrevistas y en las

respuestas a preguntas abiertas.

Cédigos Frecuencias
Entrevistas largas Cuestionarios Total

Informacién 43 2 45
Malestar de los padres 35 0 35
Visita y acompafiamiento 33 2 35
Empatia 31 3 34
Conflictos no resueltos 20 0 20
Malestar del nifio 20 2 22
Shock 16 0 16
Apoyo psicologico 16 0 16
Comunicacion 16 1 17
Informe 11 0 11
No molestar 10 0 10
Conflictos 9 1 10
Acompafamiento en el 9 4 13
fallecimiento
Descontento con el 7 0 7
funcionamiento
Intimidad 0 5 5
Aparatos 4 0 4
Propuesta de mejora 3 1 4
Limitacion esfuerzo 3 1 4
terapéutico
Limpieza y desinfeccion 0 3 3
Ambiente 1 2 3
Burocracia 0 1 1
Decisiones 1 0 1
Cantidad de personal 0 1 1

Caédigo de colores: ver siguiente pagina
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CODIGO DE COLORES DE LA TABLA N° 21

Azul: Codigos previstos por los investigadores.

Verde: Cdédigos nuevos extraidos de las entrevistas largas (no presentes en los
cuestionarios).

Naranja: Cddigos nuevos extraidos de los cuestionarios (no en las entrevistas largas).
Marréon: Cédigos nuevos extraidos tanto de los cuestionarios como de las entrevistas

largas.

En el siguiente paso de reducciéon de datos, los cédigos fueron agrupados en
familias o grupos de cédigos que aludian a los grandes temas sobre los que se puede
trabajar para mejorar los cuidados al final de la vida. Surgieron nuevas familias o grandes
temas que preocupaban a los progenitores entrevistados y que no habian sido explicitados
como tales.

A continuacién se describen estos grandes temas que preocuparon a los padres de
los nifios. En primer lugar se describe cédmo se definieron, la importancia relativa que

tuvieron en las entrevistas y en las preguntas abiertas, y se analiza en detalle.

1. Pediatria centrada en la familia y atencién a los familiares:

Definicién: Todos los aspectos que hacen referencia a la atencién que los sanitarios
proporcionan no al nifio, sino a sus padres, a la familia, excluyendo la informacioén. Incluye
la empatia, el apoyo psicoldgico y religioso, la sensibilidad hacia los malos momentos que
estan pasando, la ayuda a evitar la desestructuracion familiar, etc.

Importancia relativa: Incluye 9 cédigos y 105 citas.

Andlisis: Los padres de los nifios desarrollan durante el ingreso una importantisima
susceptibilidad y sensibilidad. Multitud de sentimientos negativos les sobrecogen durante el

ingreso y después del fallecimiento, lo que supone una carga emocional enorme. A pesar
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del shock que describen, que en ocasiones les impide comprender fragmentos de
informacién, son capaces de darse cuenta de muchas cosas, y aunque a menudo no
demanden ayuda psicolégica de forma explicita, si tienen la esperanza de obtener del
personal sanitario una ayuda y un apoyo. Esperan de los trabajadores una sensibilidad

especial, como la que ellos demuestran:

“Lo que mas me duele de todo aquello... nos dijeron que podiamos entrar a verlo cuando
quisiéramos, y yo no entraba... para que los médicos hicieran su trabajo, ¢vale? Y no
molestar, que cuando un médico esta haciendo su trabajo, o una enfermera, no quiere
para nada que entren los parientes, poniendo mucho sentimentalismo al tema”.

Entrevista 1.

Los padres saben que ellos no son los pacientes, pero nos piden ayuda. Nos piden
empatia y delicadeza, rechazan a los sanitarios que muestran poco tacto, cuentan lo
buenas que fueron para ellas algunas intervenciones de médicos, enfermeras o
psicologos, y demandan en suma unos cuidados que abarquen toda la unidad familiar,
como habilitar habitaciones individuales, para preservar la intimidad y permitir que los

padres pasen tanto tiempo como sea posible con sus hijos.

2. Informacién y Comunicacion:

Definicion: Dentro de este epigrafe se incluyen todas las referencias que aludan a la
relacion entre el personal y los padres en términos de comunicacion e informacion médica,
incluyendo, ademas de lo obvio, otros aspectos como los informes después del
fallecimiento o la capacidad de comprensién de los demas familiares, entre otros.

Importancia relativa: Incluye 7 cédigos y 109 citas, entre las entrevistas y las preguntas

abiertas.
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Andlisis: Aunque se frata de una atencion hacia la familia, la comunicaciéon se ha
estudiado independientemente del primer punto por tener entidad propia e importancia
fundamental por si misma. Los padres reclaman una comunicacién clara y coherente
durante el ingreso y, lo que resaltd como dato nuevo, también después del ingreso. Los

progenitores hacen énfasis en que se han quedado con dudas y conflictos no resueltos:

“Ahora, posteriormente, si que nos dejaron de dar informacion, el informe hasta que nos ha
llegado a casa por escrito, hemos tenido que venir a buscarlo (...). ¢Por qué en 4 horas
criticas el nifio fallece? (...) Seria interesante saber verdaderamente qué ocurrio ahi... (...).
Es lo que no entendemaos, a lo mejor médicamente si que tiene explicacién, pero (...) es lo
que no terminamos de entender.”

Entrevista 4

Llama la atenciéon como los padres se lamentan de falta de informacion, principalmente
después del fallecimiento, lo que llevd a muchos de ellos a quedarse con dudas que les

atormentan afios después.

“Pero te planteas si hacemos mal algo... si el tumor se pudo producir por darle un cachete,
un pescozoén y decir he sido yo el culpable, eso por ejemplo que me lo hubieran aclarado,
porque yo... llevo mucho tiempo si habré sido el culpable dandole algun pescozén en el
cogote...”

Entrevista 1

3. El fallecimiento (y el post-fallecimiento):

Definicion: Todos los aspectos que hacen referencia al momento del fallecimiento y los
momentos posteriores, el manejo del tiempo, del espacio y del cuerpo del nifio, y la

percepcion de los padres del mismo y la atencion a la familia durante esos momentos.
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Importancia relativa: Incluye 6 codigos y 86 citas.
Andlisis: Como era de esperar, el momento del fallecimiento es un punto de gran
relevancia para los padres, especialmente el punto concreto de estar al lado de sus hijos

en el momento en el que fallecen.

“Hubiera preferido estar con mi hijo sus Gltimos minutos, no enterarme cuando ya incluso

estaba arreglado para llevarlo al mortuorio”

Comentarios a los cuestionarios, 2005.

Los padres revisten al hecho de poder despedirse de él de una importancia fundamental,
asi como que fallezca rodeado de sus seres mas queridos, en lugar de rodeado de
extranos. Pero ademas, nos dicen algo que complementa nuestro conocimiento, y que
sabiamos importante, pero quiza no hasta tal punto: la trascendencia que tienen los
momentos posteriores al fallecimiento, los cuidados inmediatos y el manejo del cadaver.
Los padres hablan de ello con tanta frecuencia e interés como del momento del

fallecimiento.

“La imagen que tengo de mi hijo, acostado en una piedra de marmol, es traumética, dificil
de explicar con palabras (...). Me pareci6é todo muy frio. Deberian cuidar un poco mas los
detalles, presentar el cuerpo en mejores condiciones. Aunque estén sin vida siguen siendo
personas, no animales, y esto me causa mucho dolor. Esta imagen y cuando lo vi por
ultima vez en la UCI, antes de que muriese, que estaba ya en condiciones malisimas, son

las imagenes que me vienen continuamente y me rompen el alma”.

Comentarios a los cuestionarios, 2003.
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4. Estructura y funcionamiento de la Unidad:

Definicion: Todos los aspectos que se refieran a la organizacion estructural de la UCIP,
tanto desde el punto de vista fisico, del espacio o del ambiente, como de la organizacion
del trabajo, del tiempo y de las interacciones entre sanitarios y familiares.

Importancia relativa: Incluye 11 cédigos y 68 citas.

Andlisis: Este punto no estaba previsto por la investigacion, pero los padres levantan su
voz para pedir cambios estructurales como por ejemplo aumentar el tiempo de visita,
proporcionar habitaciones individuales, aumentar la cantidad de personal que atiende a los
nifos, o asegurar de forma mas extrema la asepsia. El asunto que mas demanda tuvo de

mejora fue el tiempo de visita.

“Madre: Por supuesto que yo hubiera querido estar con mi hijo 24 horas, pero para poner
el limite y estar con el otro,... Nos vino mal sélo una hora, pero a lo mejor 3 horas cada
vez, por la mafiana y por la tarde...
Padre: Mejor seria un horario de no-visita: no se puede entrar en tal horario.”

Entrevista 2.

5. Cuidados del niflo durante el ingreso:

Definicién: Todos los aspectos que hagan referencia, aunque sea lejana, al estado del
nifo durante el ingreso, los cuidados proporcionados y la posibilidad de que estos
cuidados fueran mejorados.

Importancia relativa: Incluye 6 cédigos y 63 citas.

Andlisis: La percepcion general de los padres es que los cuidados médicos y de
enfermeria que reciben los nifios durante su ingreso son adecuados, pero no dejan de
sefalar aspectos del funcionamiento que les gustaria que mejorasen, y de nuevo aqui,

entra una mayor presencia de los padres en los cuidados del nifio.
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“Si no me dejais estar con él mas tiempo, pues cuidarle, como si fuera vuestro (...).

Son muchos nifios, pero llegaba y le veia llorando y no habia nadie con él, y ¢ por qué una
hora, por qué sélo dos horas al dia? Siempre dicen que los bebés notan cuando esta la
madre, en esa situacion ¢ por qué no dejan estar a la madre el tiempo que quiera, qué mas
da... Eso a mi no me gusto”.

Entrevista 3

6. Actitudes del personal:

Definicién: Todas las alusiones a la interaccion del personal con el nifio o con los
familiares que sean susceptibles de mejorar, excluyendo la informacién. Incluye la
empatia, y la sensibilidad del personal en momentos dificiles como el del fallecimiento,
entre otros aspectos.

Importancia relativa: Incluye 3 cédigos y 43 citas.

Andlisis: Este punto, que se relaciona mucho con la Pediatria Centrada en la Familia,
cobra importancia por si solo por la insistencia de los padres en solicitar tacto, sensibilidad
con ellos y con los nifios, en todo momento. Los comentarios escritos a continuacion

hablan por si solos:

“Fue doloroso la forma en que una doctora nos dijo que nuestro hijo podia fallecer en
cualquier momento (...) aquellas formas, el lenguaje que utilizé... no fueron adecuadas
para una situacién como aquella. Me resulté el triple de duro que si hubiera utilizado otras

formas.”

Comentarios a los cuestionarios. 2001.
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“Un poco mas de interés (...) pero es légico, con todos los fallecimientos que debe haber, a
lo mejor no puedes atender a todos los padres, no sé. A lo mejor si (...). Yo creo que en la
vida el amor arregla muchas cosas, y deberia haber mas sensacion de calor humano,
comprension.”

Entrevista 3.
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PARTE 2: ESTUDIO SOBRE LAS PERCEPCIONES DEL PERSONAL SANITARIO.

RESULTADOS:

De los 41 cuestionarios recogidos, todos ellos presentaban respuestas a las
preguntas abiertas y/o comentarios espontaneos en la seccion de “Comentarios”.
Se elaboré un archivo con todas estas respuestas (“Unidad hermenéutica 3”).
En la tabla 22 se definen los temas nuevos que sacaron a la luz estos comentarios,
y en la tabla 23 se muestran el numero de citas referidas a cada cédigo.
Por ultimo, en el grafico de la figura 12 se muestra cudles son los temas que

suscitan mas interés entre todos los entrevistados.
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Tabla 22: Codigos nuevos expresados por el personal sanitario en las
entrevistas abiertas que no habian sido definidos previamente por los

investigadores.

Caodigo Definicion

Ambiente respetuoso Toda declaracién que aluda a un entorno respetuoso en la

UCIP para con los momentos que viven las familias.

Control de la Toda declaracion que haga referencia a la necesidad de los

situacién . oA
padres de tener control de la situacion.

Ayuda burocratica Ver tabla 20.

Intimidad Ver tabla 20.

Cantidad de Ver tabla 20.
personal
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Tabla 23.: Frecuencias de los distintos cédigos. En azul, cédigos previstos
por la investigacion. En violeta, cédigos nuevos emitidos por el personal

sanitario en las preguntas abiertas.

Caodigos Frecuencias
Apoyo psicolégico 19
Intimidad 15
Empatia 11
Cantidad de personal 8
Manejo del cadaver 7
Limitacion del esfuerzo terapéutico 7
Informacion 6
Apoyo religioso 6
Visita y acompafamiento 6
Burocracia 4
Acompafiamiento en el fallecimiento 5
Ambiente respetuoso 5
Control de la situacion 1
Total 100
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Del mismo modo que con los familiares, en el siguiente paso de reduccion de datos,
los cadigos fueron agrupados en las familias o grupos de cddigos que aluden a los grandes
temas sobre los que se puede trabajar para mejorar los cuidados al final de la vida. La

definicion se puede encontrar en el capitulo anterior.

Pediatria centrada en la familia y atencién a los familiares:

Importancia relativa: incluye 12 cédigos y 82 citas.

Andlisis: El personal parece reconocer que su labor no se limita tan sélo al paciente, sino
que identifica que muchas de las cosas en las que debe mejorar son asuntos relacionados
con la atencion a la familia. El grueso de las citas se refiere al apoyo psicoldgico, pero
también se mencionan la intimidad (un codigo que no habia sido definido previamente,
pero que sale a la luz en el estudio cualitativo, tanto de los padres como del personal), la
empatia o el ambiente respetuoso. La solicitud de apoyo psicoldgico se enuncia, del mismo
modo que en los cuestionarios, de una manera mucho mayor que en las entrevistas con
los padres. También hay un desajuste en relacion a la percepcion de los padres en el

asunto del tiempo de visita, que no es mencionado tan a menudo por el personal.

El fallecimiento (y el post-fallecimiento):

Importancia relativa: incluye 9 codigos y 55 citas.

Andlisis: Como se puede apreciar, también el momento de fallecimiento y los momentos
posteriores preocupan al personal sanitario. En especial, el manejo del cadaver. Los
sanitarios se dan cuenta de que la infraestructura del hospital no permite un manejo todo lo
delicado que necesita este momento. No son muchos, aunque si unos pocos, los que

mencionan la necesidad de los padres de estar junto a sus hijos en los ultimos momentos.
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Estructura y funcionamiento de la Unidad:

Importancia relativa: incluye 8 codigos y 48 citas.

Andlisis: Como trabajadores de la UCIP, los trabajadores se dan cuenta de las
limitaciones estructurales de la Unidad, algunas resolubles facilmente y otras no tanto. Por
ejemplo, se menciona muy a menudo el problema de la falta de habitaciones individuales y
de la imposibilidad de mantener una cierta intimidad. También se mencionan otros

aspectos, como falta de personal para atender adecuadamente a nifios tan graves.

Actitudes del personal:

Importancia relativa: incluye 6 codigos y 42 citas.
Andlisis: Una parte del personal se da cuenta de la necesidad de empatia y respeto que

tienen las familias, y de que en ocasiones no actuamos con todo el tacto que se requiere.

Cuidados del nifio durante el ingreso:

Importancia relativa: incluye 6 codigos y 39 citas.

Andlisis: Como es légico para un colectivo de sanitarios, en que la mayoria son
enfermeras, los cuidados durante el ingreso son un tema que esta entre los mas citados.
Sin embargo, no salen a la luz grandes temas en que parezca que el equipo deba mejorar.

El tratamiento del dolor y la ansiedad parece percibirse como adecuado.

Informacién y Comunicacion:

Importancia relativa: incluye 3 codigos y 12 citas.

Andlisis: Es un asunto que importa, pero aparentemente menos de lo que los resultados
del estudio cuantitativo indicaban. Los sanitarios son conscientes de que la informacién no
es la ideal y que debe mejorar, pero su importancia relativa no es demasiada con respecto

a otros temas. El hecho en si puede ser indicativo de una deficiencia en la comunicacion.
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Este estudio pretende analizar los cuidados al final de la vida a los nifios y a sus
padres desde el punto de vista de los padres y del personal, para obtener informacion que
nos permita elaborar herramientas que mejoren la atencién. Como se vera a continuacion,
este objetivo se ha logrado.

Como dice un padre,

“Nadie sabe mas de nuestro sistema de sanidad publico que unos padres que han
tenido a su hijo un largo periodo de tiempo en un hospital. Somos una fuente de
informacién fundamental para que el sistema mejore. Conocemos lo mejor, lo peor y sobre

todo lo evitable”.

Con este estudio hemos conseguido una vision general sobre estos cuidados,
extrayéndose datos muy valiosos. Algunos de ellos reafirman algunos aspectos la
conducta habitual, pero lo mas interesante es extraer las demandas mas importantes que
han surgido tanto por parte de los padres como del colectivo sanitario.

Probablemente ha sido acertado, desde el punto de vista metodolégico, combinar la
aproximaciéon de los cuestionarios con la de las entrevistas abiertas y las preguntas
abiertas, pues los resultados, aunque han ido en el mismo sentido, tienen ciertas
diferencias, con lo cual se complementan y la informacion obtenida ha sido mucho mas
rica y de mayor utilidad.

Se comenzara discutiendo los resultados del estudio cuantitativo, y a posteriori los
del cualitativo, con referencias a ambos. En los anexos a continuacion se explica cémo,
teniendo en cuenta los resultados, se ha disefiado un plan de mejora para los cuidados al

final de la vida en la UCIP.

126



DISCUSION DEL ESTUDIO CUANTITATIVO.

Los resultados de los cuestionarios nos hablan basicamente de cuatro grandes
temas en los que la Unidad debe mejorar:

a) el modo en que se informa,

b) la pediatria centrada en la familia (en concreto, el papel de la familia durante el

ingreso y en el momento del fallecimiento).

c) la necesidad de apoyo psicologico y

d) la necesidad de replantear en profundidad la limitacion del esfuerzo terapéutico.

La primera parte del cuestionario esta disefiada para conocer si la percepcién de
los cuidados al final de la vida es distinta segun las caracteristicas del nifio y/o de los
padres. Se han encontrado pocas diferencias, pero si ha habido correlaciéon de algunos
grupos de padres con determinadas percepciones.

Los padres de nifios con enfermedades cronicas o congénitas, de <1 afo, y los que
fallecieron mediante limitacion del esfuerzo terapéutico son mas criticos con la falta de
coherencia del personal, lo que demuestra una especial sensibilidad en estos colectivos.
Los padres de nifios que llevan mas tiempo ingresados estdn mas familiarizados con el
entorno, conocen mejor al nifio y sus reacciones, han superado una fase de shock en que
la percepcion de la informacion es fragmentaria, y son capaces de procesar y analizar
mejor la informacion, con esa especial sensibilidad de la que se hablaba en la seccién
anterior. Un caso parecido puede ser el de los padres de nifios en los que se hizo
limitacion del esfuerzo terapéutico. Los padres de nifios <1 afo, son casos en que, como
se mencionaba en la introduccion, el concepto “muerte-nifio” es mas antagonico que en
ningun otro caso, lo que podria ser un obstaculo para tolerar incoherencias en la
informacion.

Las madres y los padres mas jovenes, de 20-30 afios, encontraron el tiempo de
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visita insuficiente mas que el resto. Algunos grupos de padres se sintieron mas a gusto con
el personal sanitario, como son padres >40 anos, de nifios >5 afios, de nifios sin
enfermedad crénica o congénita, y no creyentes. Son datos cuya interpretacion ha de ser
muy cautelosa, pues en otros entornos, con otro personal, los grupos podrian ser
diferentes. Dentro de nuestra poblacién, no obstante, debemos considerar que algunos
subgrupos (padres de nifios con enfermedades crénicas, <1 afo, jévenes) deben recibir
una informacién incluso mas cuidadosa y debemos extremar la comunicacién con ellos en

la medida de lo posible.

Informacion a los padres

En general, los padres estan de acuerdo en que la informacién proporcionada es
adecuada, pero hay algunos matices. Muchos de los encuestados (padres y sanitarios)
demanda que la informacién sea proporcionada por un solo portavoz, en lugar de que
informe el médico que haya visto al nifio cada dia. En nuestra unidad, hay 1 jefes de
Servicio, 1 jefe de Seccidén, 4 médicos adjuntos con plaza en propiedad, entre 2 y 6
adjuntos con contratos temporales y de guardias, 2-4 residentes de especialidad y cada 3
meses, hay una rotacién de residentes de tercer afio. La unidad tiene 4 boxes con 4 camas
cada uno, y los diferentes residentes y adjuntos rotan por los diferentes boxes de forma
periddica. Las guardias se libran al dia siguiente. Todo este movimiento hace que sea
dificil que unos padres sean habitualmente informados por el mismo médico. Cierto es, sin
embargo, que solo cerca del 50% de los padres demanda un solo portavoz, frente a >80%
del personal, lo que demuestra que aunque probablemente sea necesario un esfuerzo en
este sentido para mejorar la coherencia de la informacién y el vinculo sanitarios-familiares,
a algunos padres no les importa e incluso prefieren varios puntos de vista, como ya se ha
referido en un estudio de corte cualitativo®.

Existen diferencias entre lo que piensan los padres y lo que los sanitarios
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pensamos sobre la informacién que reciben y cémo la procesan. Los cuestionarios
muestran que los padres perciben la cantidad y la calidad de la informacion como
significativamente mejores de lo que los sanitarios creemos que es. Esta diferencia no se
debe al azar. Hay varias interpretaciones para este hecho. Podria haber una visién
negativa por parte del personal debido a un cierto grado de burn-out. También puede
haber una visiéon negativa derivada a una falta de informacién del propio personal. Es decir,
los médicos toman las decisiones y las enfermeras deben llevarlas a cabo sin participar de
ellas, en ocasiones estando en desacuerdo, lo que se puede reflejar en las respuestas a
los cuestionarios (el 85% eran enfermeras o auxiliares, y el grupo “personal” valoré la
informacién proporcionada por la enfermeria mejor que la proporcionada por los médicos).
Ademas, la informacion no se da de forma conjunta, de forma que la percepcion de la
informacién que reciben los padres puede ser diferente entre médicos, enfermeras y
auxiliares.

De todas formas, es notorio que en las preguntas abiertas y en las entrevistas, el
factor de la comunicacion es enormemente importante desde el punto de vista de los
padres, y algo menos desde el punto de vista del personal. Lo mas llamativo en este
sentido es, probablemente, que la informacion que falla mas es la referida a después del

fallecimiento.

La estanciaen la UCIP y el tiempo de visita

Practicamente hay unanimidad en ambos grupos en que el tiempo de visita (2 horas
al dia) era insuficiente, y de este hecho se resienten mas las madres que los padres.
Cuando el nifio ingresa en la UCIP, el cuidado de nifio les es de algun modo arrebatado a
los padres, y esta separacion es traumatica para el nifio y para los padres. La realizacion
de técnicas habituales en una UCIP y el hecho de que los boxes sean compartidos han

hecho que se mantengan horarios restrictivos, pero no hay razén para que durante el
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tiempo en que no se estan haciendo técnicas no puedan entrar los padres a estar con sus
hijos. Existe experiencia en este tema en otras UCIP espafiolas, con buenos resultados.

En el afio 2005, el tiempo de visita se flexibilizé de forma extraoficial, especialmente
en los nifios mas graves. Esto se debid probablemente a una auto-reflexion del personal,
desencadenada con seguridad a raiz de este trabajo. El reflejo en la satisfaccion de los
padres se demuestra en el dato de que los padres del 2005 estaban mas de acuerdo en
que el tiempo de visita era suficiente que los del 2001-2004. La interpretacion es que el
simple hecho de plantear un problema como tal en un colectivo como la UCIP, sacarlo a la
luz y trabajar sobre él puede cambiar las actitudes en el personal, mejorandolas. Esto se
traduce en una mejor atencidn, los padres lo perciben, y es un dato muy positivo de este
trabajo.

El papel de la familia junto al nifio toma matices especialmente importantes en las
horas que rodean a la muerte. Estuvieron presentes en el momento del fallecimiento el
38% de los padres, frente a menos del 50% en otro estudio espafiol’’ y el 76% de un
estudio canadiense®.

Cuando se pregunté a los padres si hubieran querido colaborar en algo en el
momento del fallecimiento, dos tercios de los que responden afirmativamente dicen que les
hubiera bastado con “cogerle la mano” o “en brazos”. Cuando se les interrogd sobre si
echaron de menos algo en esos momentos, casi todos los que dicen que si responden que
“estar con él/ella”. Parece que llega el momento para que, en Espana como en el resto del
mundo occidental, los padres pasen tanto tiempo como deseen junto a sus hijos enfermos,
especialmente en los momentos que rodean al fallecimiento. En este sentido, se han
introducido cambios como se detalla en los anexos I, Il y lIl.

La mayoria de los padres piensan que sus hijos estan mas o menos tranquilos en la
UCIP y que no sufrieron al fallecer, datos que tranquilizan relativamente en cuanto al

manejo de estos aspectos, pero si creen que sufren con los procedimientos invasivos. La
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mitad del personal cuestiona que no sufran al fallecer. También piensan, al igual que los
padres, que sufren con los procedimientos invasivos. Un dato que si es preocupante es
que cerca del 35% de los padres refieren no saber si sus hijos sufrieron al fallecer.
Demasiadas familias quedan con una duda con la que no deberian quedarse, y es una
responsabilidad nuestra: o no somos capaces de hacer que los nifios no sufran al fallecer,
0 no somos capaces de transmitir a la familia que sus hijos no estan sufriendo. El coste de
esfuerzo que supone hacer que no sufran con los métodos de sedoanalgesia de que
disponemos, y demostrar a los padres que no sufren o que no sufrieron, es infimo en
comparacion con el alivio que supone para los padres para el resto de sus vidas.

Curiosamente, el personal cree en general que los nifios no estan tranquilos
(probablemente porque cuando los padres entran, los nifios se relajan, un dato mas para
favorecer la presencia de los padres junto a sus hijos).

Algunos aspectos positivos incluyen que en general no sienten miedo de tocar a
sus hijos, hay pocos conflictos con el personal, y ademas piensan que la actitud de
médicos, enfermeras y auxiliares en el momento del fallecimiento es adecuada, lo que de
algun modo reafirma el trabajo de los profesionales de la UCIP.

Hay que resefar que en general, los padres se sienten a gusto con el equipo
sanitario, estan satisfechos con el aspecto técnico, y muchos, incluso padres que no
quisieron participar en el estudio, se mostraron agradecidos también por el trato humano.

Hemos detectado que la informacién (momento, lugar y persona) sobre el
fallecimiento es un problema no del todo bien manejado por nosotros. Aunque la
posibilidad de predecir si un nifio va a fallecer o no aun esta lejos de nuestro alcance, la
experiencia de los clinicos proporciona un conocimiento empirico indudable sobre qué
nifios tienen un gran riesgo de fallecer en los proximos dias. Sélo recuerdan haber sido
informados de esta posibilidad (es decir, de que el nifio podria fallecer) con mas de 24

horas de adelanto cerca de un 25% de los familiares. Los padres se suelen imaginar que
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esto va a ocurrir antes de que se les informe al respecto. Si tanto los trabajadores como los
familiares perciben el fallecimiento como una posibilidad clara, actuar como si no fuera asi
puede llevar a actuaciones erroneas: en demasiados casos, la noticia del préximo
fallecimiento del nifio fue dada por un médico con el que los padres no tenian contacto
habitualmente, generalmente de pie y en lugares que padres y personal juzgan como
regulares o inadecuados. No resulta extrafio, puesto que el cémo informar de estos
delicados asuntos no forma parte del programa formativo de la carrera de medicina, ni de
la especialidad de pediatria o cuidados intensivos pediatricos.

Por otra parte, informar con antelacién sobre un posible fallecimiento es un tema
extremadamente delicado, tiene un elevado riesgo de equivocacion, y en caso de fallar el
prondstico, puede mermar la confianza de los padres en el equipo de la UCIP. Es légico,
en consecuencia, que no se prodigue este tipo de informacién en los padres. Una
aproximacién apropiada puede ser expresar que la vida del nifio corre peligro.

El personal también piensa que la muerte es comunicada la mayoria de las veces
por un médico extrafio a los padres, pero refiere que suele hacerse en un cuarto a solas
con el médico, cosa que de algun modo difiere de lo que los padres refieren que ocurrié
realmente. Esta discordancia se explica por un cambio progresivo de esta forma de
informar desde los afios en que fallecieron los nifios objeto del estudio y la actualidad. Es
necesario cuidar estos aspectos, que aunque sean de forma, son fundamentales en
momentos tan delicados.

La falta de comunicacién ha demostrado ser fuente de los conflictos que suceden en
la UCIP®. Nuestros resultados muestran que no conocemos bien las preferencias de los
padres en los momentos del fallecimiento. Ya Meert** describié que de los 51 padres que
estuvieron con sus nifios en el momento de la muerte, ninguno lamenté haber estado
presente, mientras que 17 que no estuvieron presentes desearian haberlo estado.

En nuestro estudio, la practica totalidad de padres quiso acompafiar a sus hijos en
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el transito, lo agradecieron, y quien no tuvo la oportunidad lo lamenta. Una parte
importante del personal reconoce no saber si los padres prefieren o no estar presentes en
ese momento. Nuestros resultados demuestran lo importante que es para los padres el
poder despedirse de sus hijos. A muchos progenitores les aterra la posibilidad de que sus
hijos fallezcan solos o rodeados de desconocidos, y a menudo este fue el Unico reproche
que se le hizo al personal de la UCIP, en relacién a los cuidados al final de la vida.

Las preferencias en cuanto a echar de menos a alguien en ese momento, o
colaborar, claramente dependen de cada familia, por lo que debemos preguntarselo y no
presuponer lo que desean. Esta es otra de las ensefianzas del estudio. La comunicacion,
el hablar con los padres, y conocer sus preferencias en estos momentos aumenta

enormemente la calidad de la atencion.

Limitacién del esfuerzo terapéutico

Un reciente estudio® describe que el 60% de los fallecimientos en una UCIP
canadiense ocurri6 tras la retirada del soporte vital. Otros estudios describen porcentajes
menores (20-32%) en Argentina, Francia o EEUU® °* % En nuestro estudio se hallo
referencia directa a limitacion del esfuerzo terapéutico sélo en un 20% de los nifios. Este
porcentaje viene a confirmar la percepcion del personal de no plantear la LET
suficientemente a menudo.

En todos los estudios en los que se habla de LET, se cuenta con los padres como
parte fundamental en esta decision, como en otras. En nuestra UCIP muchos padres se
sintieron excluidos en parte o totalmente de la toma de decisiones, cosa que deberiamos
evitar.

En nuestro estudio no hay suficientes pacientes en que se haya hecho LET como
para comparar ampliamente si la percepcidn de los cuidados en estos pacientes es distinta

a la de los nifios en los que no se ha hecho. Nuestra cifra queda muy lejos de las de los
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estudios anglosajones, y revela cierta falta de madurez o de formacién en los
profesionales. Una teoria de por qué ocurre esto puede ser que nadie quiera que se le
acuse de no haber hecho todo lo posible. Es dificil tomar la responsabilidad de asumir el
fracaso del tratamiento antes de que suceda por si solo. Revela una influencia de los
miedos y las emociones personales en la toma de decisiones que no tiene por qué ser
nociva, pero en este caso lo es, pues supone una vulneracidon del principio ético non
nocere.

Las encuestas al personal confirman este resultado: aunque es un hecho que a
menudo se habla de forma informal de limitar el esfuerzo terapéutico, una gran parte
piensa que la LET no se plantea en la unidad nunca o casi nunca. La inmensa mayoria
piensa que a menudo habria que tomar la decisién de limitar el esfuerzo terapéutico antes
de lo que se hace. En parte se puede explicar por lo que algunos trabajadores expresaron
en relacién a que el espectro de patologia de la UCIP en el que se ha hecho el estudio, ha
cambiado de unos afos a esta parte, y actualmente muchos de los nifios ingresados
padecen patologias severas cronicas con una expectativa de calidad de vida pobre para
ellos y sus familias, pero esto revela también una falta de formacién en los aspectos éticos
de la medicina: la calidad de vida nunca puede ser definida por los profesionales, sino que
es un concepto que define el propio paciente o, en este caso, sus padres. En este sentido,
hay que senalar que la falta de conocimientos bioéticos es frecuente entre los
profesionales de las UCIPs: en el estudio de Burns', sélo el 78% de los médicos y el 57%
de las enfermeras mostraron estar de acuerdo con las recomendaciones bioéticas
aceptadas, y el de Solomon®' revela igualmente que una parte importante de profesionales
divergen ampliamente de las recomendaciones establecidas y publicadas.
Sorprendentemente, segun estos estudios, la mayoria de los profesionales se consideran
muy fiables en asuntos éticos.

Parece que lo mas preocupante para el personal es plantear mas a menudo la
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posibilidad de hacer LET mas que el hecho de llevarla a cabo. Se dice clasicamente que,
cuando uno de los profesionales que cuidan del enfermo piensa que se debe plantear la
LET, debe convocarse una reunion para valorarla. En este planteamiento deben participar
médicos, enfermeras y auxiliares de la UCIP, junto a médicos de otras especialidades que
puedan dar una perspectiva global de la situacién de estos nifios cuando salgan de la
UCIP. Es habitual que las enfermeras, posiblemente por estar menos incluidas en las

decisiones sobre los pacientes, opinen que los problemas éticos no estan bien discutidos.

Apoyo psicolégico y religioso

En cuanto al apoyo a la familia, una gran parte de los profesionales piensan que los
padres necesitan apoyo psicolégico. Curiosamente, éste no es un requisito tan demandado
por los padres, que no le dan tanta importancia, del mismo modo que no resaltan el valor
del apoyo religioso o espiritual, en contraste con la mayoria de los estudios anglosajones®®
8 que si le dan un gran valor. Para interpretarlo acudiremos al dato de que sélo un 36%
de los padres se declard cristiano catdlico, y un 46% creyente de alguna religion. No
obstante, es un dato que también hay que tomar con precaucion, pues alguno refirié que
dejo de ser creyente tras el fallecimiento de su hijo.

Pese a la importancia relativa que dan los padres a un psicologo, una necesidad tan
claramente percibida por la mayoria de los profesionales de la salud deberia atenderse, y
parece légico que se oferte apoyo psicoldgico de forma rutinaria a los padres, del mismo
modo que apoyo religioso. De nuevo volvemos a la idea de preguntar a los padres si

quieren o necesitan este tipo de soporte.

Ademas, hay estudios que apuntan el apoyo psicologico para el propio personal
como una demanda importante, debido al distrés moral que pueden sufrir los sanitarios,

principalmente en relacién a estar haciendo tratamientos futiles’®, y que suele ser
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directamente proporcional a los afios de experiencia como sanitarios®'. Un analisis en
profundidad de las respuestas abiertas en nuestro estudio puede ligar la necesidad de
apoyo emocional percibida por los sanitarios para los padres y la necesidad del personal

para si mismo. Por ejemplo, una enfermera escribe:

“Los padres necesitan apoyo emocional. Nosotros no se lo podemos proporcionar,
porque estamos haciendo otras tareas. Ademas, intentamos no involucrarnos demasiado
para evitar quemarnos, porque realmente no tenemos estrategias para manejar estas

situaciones”.

Otra enfermera reconoce que contestar a la parte del cuestionario relativa a la
muerte no fue facil “probablemente por miedo o desconocimiento”. No se puede descartar
que la demanda sea una proyeccién del personal por su propia necesidad de ayuda
psicologica.

Esto también esta ligado a la necesidad de entrenamiento en comunicacion y
manejo de la muerte, descrito en otros estudios?. Este punto no ha sido explicitado por
muchos trabajadores, pero se han hallado discordancias con los estandares establecidos
en los cuidados al final de la vida, por ejemplo, en relacion a la presencia de la familia en el
momento de la muerte. A pesar de las recomendaciones, que declaran que se deberia
permitir a los miembros de la familia estar junto a su hijo no soélo durante el ingreso, sino
también y sobre todo en el momento del fallecimiento, una parte significativa del personal
juzgd negativo que los padres estuvieran al lado de su hijo en el momento del
fallecimiento.

Por ultimo, los padres y el personal no se definen de forma manifiesta sobre la
necesidad o conveniencia de que el personal de la UCIP contacte con los padres una vez

fallecido el nifio. Para muchas familias, la UCIP se convierte durante semanas o meses en
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el centro de su vida, y el fin brusco de esta relacion a veces afiade desorientacion a la
zozobra del momento. Una simple llamada, o entregarles el informe médico en mano,
puede ser suficiente para confortar y eliminar la sensacién de que una vez fallecido el nifo,
ellos ya no importan. Hay un dato importantisimo que se sefiala en estudios recientes: se
ha demostrado que la necesidad espiritual mas importante de los padres es mantener una
relacion con el nifio, aunque éste haya fallecido: el nifio fallece, pero la relacion con él no lo

hace, sino que permanece para siempre® %

, en oposicién de lo que ocurre con la UCIP,
que una vez que el nifio fallece, su sitio es ocupado por otro que requiere toda la atencién.
En este sentido, la UCIP puede ayudar a las familias demostrando una actitud similar

mediante citas con los padres o cartas de condolencia.

Limitaciones del estudio

Como es natural, el estudio presenta algunas limitaciones, principalmente
centradas en la metodologia, como ocurre con otros estudios sobre cuidados al final de la
vida. Todos estos estudios presentan barreras y retos emocionales, pero se ha postulado
que una evaluacioén retrospectiva después del fallecimiento puede ofrecer la mejor manera
de evaluar la calidad de los cuidados al final de la vida®'. La naturaleza emocional de los
cuestionarios sobre calidad del fallecimiento, especialmente en nifos, impide la validacion
estandar y exhaustiva que se lleva a cabo en otros cuestionarios (con estudios rest-retest,
pasando los cuestionarios dos veces a los mismos individuos, o dos tests similares a la
misma persona, por ejemplo) '® ** % Pese a ello, se ha hecho un esfuerzo para asegurar

una fiabilidad y una validez adecuadas.

Fiabilidad y validez del cuestionario

Con una aproximacion cuantitativa como es un cuestionario, hay formas de evaluar
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la fiabilidad: fiabilidad dependiendo del momento en que se haga el test, que se resuelve
pasando el test en diferentes momentos, que se consideré contrario a la ética, o mediante
la consistencia interna (relacion entre todos los resultados obtenidos de un unico test, es
decir, si todas las preguntas se responden mas o menos de la misma forma o algunas
preguntas arrojan respuestas que no se relacionan con las otras). La consistencia interna
se puede evaluar mediante el coeficiente alfa de Cronbach, entre otros métodos®. Se
recomienda que sea >0,7 como minimo. Las preguntas tipo Likert de nuestro test
arrojaban un indice de 0,83. Las preguntas que no tienen una formulacion tipo Likert (es
decir, una escala tipo de 1: muy de acuerdo a 5: muy en desacuerdo) no se pueden
analizar con este coeficiente, por lo que las versiones renovadas del cuestionario tendran
una mayoria de preguntas con esta formulacién (ver anexo V).

La validez interna (que no tenga sesgos) se evalla mediante la validez del
contenido (el nivel mas débil de validez, consiste en asegurar la relevancia de los items, se
puede hacer mediante un estudio piloto), o la validez relacionada con los criterios. Es un
nivel mas fuerte, se asegura comparando con otras medidas o cuestionarios validados.
Nuestro test tiene un >70% de conceptos y preguntas en comun con otros cuestionarios,

)*’, o con los items

como el disefiado por Meyer (Parental Perspectives Questionnaire
aplicables a nifios del disefiado por Curtis (Quality of Dying and Death)®’, lo que asegura
una solidez suficiente en la validez interna.

Ha habido preguntas que han mostrado una capacidad discriminativa pobre, y han
sido eliminadas para la nueva version del cuestionario. Asimismo, como se puede
comprobar en la version renovada que se adjunta en el anexo IV, se han anadido
preguntas relativa a asuntos que se han demostrado importantes para los padres, como la
intimidad, o si han quedado resueltas todas sus dudas. Se ha tratado de utilizar lo mas

posible el formato Likert que es el que ha demostrado una mayor validez y capacidad de

medir consistencia.
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La validez interna de un estudio se basa en la representatividad de la muestra. En
nuestro trabajo, esta obviamente limitada por el sesgo de seleccion que supone una
muestra con participacion voluntaria de los padres. No obstante, la muestra y la poblacién
de estudio no eran significativamente diferentes en caracteristicas como edad de los nifios,
tipo de patologia, o tiempo de estancia. La tasa de respuesta es similar a la de otros
estudios. Se obtuvo un 37% de los cuestionarios posibles (si cada padre o madre hubiera
rellenado un cuestionario). Otros estudios han mostrado tasas de respuesta no mayores de
un 36-38%%" %%, lo que demuestra la dificultad de obtener datos representativos en este tipo
de trabajos. La muestra esta limitada por el error de cobertura (los padres que no fueron
localizados) y el error de no respuesta (los que prefirieron no participar). Los padres
contactados que no contestaron lo hicieron por ser muy doloroso el recordarlo; quiza
podrian haber indicado mas actitudes susceptibles de mejorar, por lo que habria un sesgo
hacia una vision positiva. Sin embargo, muchos de los padres que rechazaron participar
expresaron que estaban en general contentos con los cuidados, pero que preferian evitar
hablar de ello. De entre los que no quisieron someterse al cuestionario, tan solo los padres
de 3 nifios expresaron explicitamente su malestar con el trato.

La validez externa del estudio consiste en si es representativo y extensible a otras
poblaciones, y depende de que la muestra sea una muestra representativa de la poblacién
general. Los tipos de pacientes y la percepcion de padres y sanitarios pueden ser otros en
UCIPs con unas normas y unas estructuras diferentes, asi como en entornos socio-
culturales distintos (otros paises). La linea de trabajo proyecta llevar a cabo un estudio
multicéntrico con otros hospitales de Madrid y de fuera de Madrid para obtener mas
informacién y conseguir una validez externa mayor a la hora de planear los cuidados al
final de la vida.

En cuanto al hecho de que los cuestionarios son una herramienta incompleta para

estudiar percepciones, pues se pierden detalles y matices, se ha resuelto asociando esta
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metodologia cuantitativa con un estudio cualitativo, como ya se ha explicado.

La preocupacion de los autores en relacion al dafo emocional que podia suponer
remover los recuerdos de los ultimos dias en los padres ha podido ser minimizada por los
comentarios de muchos padres, que han agradecido poder expresar sus opiniones,
sintiéndose utiles para otros pacientes y parte activa en la mejora de la calidad asistencial

a los ninos al final de la vida.

En resumen, con este estudio hemos conseguido tener una perspectiva de la
percepcion de los cuidados al final de la vida por parte de los padres y del personal
sanitario, saber en qué coincidimos y en qué nos equivocamos. Queda claro que en
muchos casos lo que creemos que piensan los padres no es lo que piensan realmente, por
lo que es obligatorio preguntar y contar con ellos antes de tomar muchas de las decisiones
que se toman.

Hemos identificado aciertos y necesidades, y hemos obtenido informacion que
servira para crear un instrumento que mejore los cuidados de los nifios al final de la vida.
Surge de forma muy importante la necesidad de mejorar la transmisién de la informacion
entre el personal y con los padres, especialmente en algunos subgrupos y en los ultimos
momentos. Es preciso también aumentar la formacién del personal en bioética, protocolizar
las atenciones a los nifios al final de la vida para asegurar que todos reciban la mejor
asistencia, aumentar el protagonismo de los padres durante el ingreso y el fallecimiento y
facilitar la presencia de psicologos y sacerdotes. Igualmente es prioritario plantear de una
forma clara y estructurada la limitacion del esfuerzo terapéutico con una aproximacién
multidisciplinar, en que estén presentes médicos de varias especialidades, enfermeras y
otros profesionales que puedan hacer aportaciones positivas, como comités éticos.

La relevancia clinica y la utilidad practica del estudio son evidentes e inmediatas,

desde el momento en que se toma conciencia de que los cuidados son mejorables, y que
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se pueden tomar medidas para mejorarlos. Los beneficios obtenidos a través de esta
mejora abarcan la calidad asistencial para los nifios que fallecen y para sus familias, los
beneficios médicos (disminuyendo el duelo patolégico), psicolégicos para los padres y el
personal, e incluso econémico-sociales, en tanto en cuanto los padres que superan de una
forma mas saludable el fallecimiento de sus hijos se pueden reincorporar a la sociedad

antes y en mejores condiciones.
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DISCUSION DEL ESTUDIO CUALITATIVO

De la misma forma que han hecho otros estudios parecidos, a través de un analisis
de las vivencias de los padres sobre los cuidados al final de la vida se pueden identifican
las formas de mejora de nuestra actividad que las familias identifican, y se pueden reducir
a un pequeia cantidad de asuntos principales, también llamados ambitos de mejora o
dominios de mejora.

Inicialmente, en el momento del disefio del cuestionario, se habia propuesto que
estos temas fueran la informacion, los cuidados del nifio durante el ingreso en la UCIP, el
momento del fallecimiento y el apoyo a los familiares. Efectivamente, el analisis dirigido del
contenido encontré una gran cantidad de citas y cédigos asociados a estas familias. Pero
ademas, surgieron otros grandes asuntos que preocupaban a las familias, de forma que se
reordenaron de la manera sefialada en los resultados.

Hay que senalar que en las entrevistas se animaba a los padres y a las madres a
incidir sobre los aspectos en que la UCIP tenia que mejorar. Asi ocurrié en las primeras 4
entrevistas con los primeros 7 padres, que criticaron abiertamente lo que consideraron
mejorable. Sin embargo, en las 2 ultimas, con 4 padres y madres de nifos fallecidos en el
2005, la actitud cambié radicalmente. La entrevista transcurrié en términos muy positivos, y
los padres mostraron su satisfaccion y agradecimiento repetidamente. De manera que las
citas alusivas a los codigos de informacion, comunicacion, o empatia fueron para transmitir
que se habia hecho de forma muy correcta en lugar de para criticarlo, como habia ocurrido
en las entrevistas anteriores. Hay que recordar que este estudio se gestd en diciembre del
2004 y los cuestionarios al personal se pasaron en verano del 2005. Lo que sugiere este
hecho es que, si bien aun no se habia puesto de forma reglada en marcha el plan de
mejora (descrito en los anexos |, Il y Ill), el simple hecho de plantear los cuidados al final

de la vida como algo para mejorar, y concienciar de alguna manera al personal sobre el
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problema (a través de la informacién sobre este estudio, los cuestionarios etc.), condiciona
ya una actitud mas correcta por parte del personal, y una mejor praxis.
A continuacion se van a discutir los asuntos que los padres y madres consideraron

mas importantes.

Pediatria centrada en la familia (PCF)

En nuestro estudio se dio en llamar asi a todas las atenciones del personal a la
familia, excluyendo la informacién, en tanto en cuanto la informacién y la comunicacion
constituyen un punto de peso especifico propio en las relaciones sanitarios-familiares. A
pesar de esta exclusion, la PCF fue el punto mas discutido. Probablemente esto se debe a
dos hechos: por una parte, como se ha sefalado en el analisis, los padres son
especialmente vulnerables en el periodo de tiempo en que su hijo entra y fallece en la UCI.
Supone para ellos una experiencia vital unica. Por otra parte, el personal esta
especialmente entrenado para sacar adelante nifios enfermos, pero no para cuidar de sus
familias. Ademas, los trabajadores viven estas situaciones casi a diario, lo que
inevitablemente lleva a un cierto componente de rutina en que se pierde la especial
atencion que se dedica a lo extraordinario. Por lo tanto, el cuidado que precisan estas
familias queda a merced de la delicadeza natural de cada uno de los trabajadores, lo cual
es injusto y variable.

¢ Es el cuidado de los familiares competencia de los trabajadores de la UCIP? Si no
completamente, lo es al menos en gran parte. La pediatria se ve, cada vez mas, como el
cuidado de la unidad familiar que comprenden el nifio y los padres. Ademas, somos los
primeros profesionales sanitarios que toman contacto con dicha unidad. Aunque otros
profesionales nos ayuden o releven posteriormente, el bienestar de esas familias depende
inicialmente de los trabajadores de la UCIP.

¢ Como podemos mejorar la PCF? Tomando responsabilidad, en primer lugar, y
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desde luego, no dejando los cuidados al mejor criterio de cada uno sino estableciendo un
programa de formacién y entrenamiento como para cualquier otra técnica. Existen
documentos que ensefian cémo hacerlo®, pero ademas debemos dedicar tiempo a
escuchar a las familias para conocer qué necesitan y qué es importante para ellos. Se ha
demostrado que un entorno empatico y unos profesionales que escuchan se asocian a un
ajuste del duelo inmediato y a largo plazo mas saludables®® *°.

Hay que sefalar que, contrariamente a muchos estudios, especialmente
procedentes de EEUU, pero de forma consistente con los resultados cuantitativos
obtenidos del cuestionario, el apoyo religioso no constituye una prioridad esencial. De
hecho, la mitad de los participantes no se consideraban creyentes. En cuanto al apoyo
psicolégico, algunos padres expresan claramente el beneficio que les ha reportado, pero
no lo demanda de una forma tan masiva como el personal sanitario. Otros expresan que

mas que el que escuche sea un psicélogo, lo importante es que alguien escuche y ellos

tengan la posibilidad de “hablar y hablar”.

Por lo tanto, y a modo de conclusion, parece ser que los padres se benefician de
profesionales de apoyo diferentes al personal de la UCIP, pero lo que realmente desean es
que este personal atienda sus necesidades, conecte con ellos, se muestre empatico,

cercano y comprensivo.

La informacién y la comunicacion

Se ha escrito en multiples ocasiones y desde los foros mas expertos’ que la principal
fuente de conflictos en la UCIP es una comunicacién inadecuada. Esto enlaza con lo que
acabamos de discutir, pues la cercania y la escucha se logran a través de la comunicacion,

y el acto fundamental de la comunicacién entre médico y paciente es la informacion.
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Llama la atencion que la informacién en los cuestionarios se evalué en general y en
concreto (pronéstico, tratamiento, comprensibilidad, adecuacion a la situacion del nifio) de
forma bastante positiva: mediana de 2 y medias poblacionales entre 1.8-2.5), salvo en los
grupos ya mencionados. En el estudio cualitativo, sin embargo, es uno de los ambitos que
mas referencias tiene, en especial referidas a la coherencia. Esto se puede deber a 2
factores. Los hijos de 7 de los 11 padres entrevistados eran <1 ano, y 3 de los 11 eran
padres de nifos con enfermedades congénitas. Ya hemos visto que estos grupos son los
que mas se asocian a una peor percepcion de la coherencia. Ademas, una gran parte de
las frases se referian a la informacién después de que falleciera el nifio, no durante el
ingreso en la UCIP. Se trata de un factor que no se planed estudiar al principio, pero que
se ha demostrado de gran importancia para los padres. Este descubrimiento nos confirma
la utilidad de la metodologia cualitativa a la hora de obtener informacién.

Se ha hablado ya de las formas de proporcionar informacién, de la informacion
médica y de enfermeria. Los padres no hacen especial hincapié en si prefieren uno o
varios portavoces, juntos o separados, pero si solicitan coherencia y tacto.

En nuestro estudio, los padres reconocen estar en shock y no asumir
apropiadamente la informacién que reciben, pero de todos modos apelan a esta
informaciéon para lograr una mejor relacién, para tomar decisiones adecuadamente, para
una mayor tranquilidad, y sobre todo, para evitar quedarse con conflictos sin resolver o con
dudas que les atormentan. Parece como si la informacion fuera solo cosa del ingreso, pero
los padres nos revelan que un punto fundamental para cerrar la relacion con la UCIP y con
la enfermedad de su hijo, para empezar a asumirla, es comprender las circunstancias que
rodean su fallecimiento. Para eso, el personal de la UCIP debe garantizar, o al menos
ofrecer, alguna reunién después del 6bito, en que continue la informacion y la familia tenga

la oportunidad de preguntar y ver satisfechas sus necesidades. Es lo que otros
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investigadores llaman “Continuidad del Cuidado”, y que esta contemplado como una

garantia de calidad.

El fallecimiento (y el post-fallecimiento)

Uno de los puntos mas importantes del estudio cuantitativo consistia en senalar
como los padres le daban importancia capital a estar con sus hijos en el momento del
fallecimiento. Este punto se corrobora absolutamente en las entrevistas largas y en los
comentarios de los cuestionarios, con el afadido de que los padres demandan con fuerza
una mayor intimidad para esos ultimos momentos. Hablan de habitaciones individuales, de
evitar de alguna manera que personas extrafas a la familia, o nifios que comparten el box,
vivan con ellos tales momentos, pues es incomodo para la familia y perjudicial para los
ajenos. Esto no incluye a los sanitarios, porque si agradecen que los médicos y las
enfermeras estén disponibles en estas situaciones.

Como se ha referido, el nifio fallece, pero la relacién con él no®. Nuestra
investigacion lo corrobora, pues los padres hablan con dolor tanto del momento del
fallecimiento, como de los momentos posteriores, expresando que el tiempo que pasan
con el cadaver, la forma en que lo maneja el personal del hospital (tanto de la UCIP como
de fuera de la UCIP), el lugar donde reposa en el mortuorio, son muy importantes para
ellos. El que esta alli sigue siendo su hijo. Aunque agradecen las atenciones que se les
proporcionan a ellos (ayuda psicolégica, burocratica), les importa mas que el cuidado de

sus hijos siga siendo delicado.

Estructuray funcionamiento de la Unidad.

La organizacion estructural de una Unidad, tanto fisica como del trabajo, condiciona

la atencidon que reciben los pacientes. Esto se hace especialmente llamativo en casos
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extremos como el momento del fallecimiento, en que serian oportunas habitaciones
individuales.

Los padres, en virtud de esa sensibilidad extrema que desarrollan cuando su hijo
esta critico, se dan cuenta de todo lo que sucede a su alrededor, incluidos asuntos como la
temperatura del aire acondicionado o si un profesional no esta suficientemente entrenado
en el manejo de un aparato. Son capaces, en su tiempo de estancia que no suele ser muy
largo (35% de los que respondieron al cuestionario estuvieron <10 dias y 35% entre 10 y
28 dias) de darse cuenta de las deficiencias estructurales y de proponer mejoras que se
pueden llevar a cabo en este sentido, incluyendo propuestas sobre horarios de visita.

De acuerdo a ello, debemos hacer un ejercicio de autocritica no previsto, con la
ayuda de la opinion de los padres, sobre si la organizacion del trabajo y la gestion del

tiempo y del espacio son las mas oportunas.

Cuidados del nifio durante el ingreso

El manejo técnico de las enfermedades, del dolor y la ansiedad en general no son
motivo de debate para los padres. Como se ha referido en alguna ocasién, la capacidad
técnica de los médicos y de las enfermeras para hacer su trabajo se da por bien
establecida, aunque algunos trabajos duden de ella® ™.
Aun asi, los padres ven al nifio mal, enfermo, y desean que el cuidado sea mejor, lo

mejor posible. Y para ello, uno de los factores que invocan es, de nuevo, una mayor

presencia de los padres al lado de sus hijos.

Actitudes del personal
Como se acaba de referir, una vez que la capacidad técnica del personal de la
UCIP se da por hecho (que sucede casi siempre), lo que desean y valoran las familias es

interés, calor humano, comprensién. Como menciona Heyland en su estudio en adultos,
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cortesia, compasion, respeto*. Es decir, valores humanos en relacién con la empatia y lo
que se suele denominar “ser humano”.

Como se ha mencionado previamente, no es facil para el personal permanecer
continuamente accesible y capaz de desarrollar estos valores. La sobrecarga asistencial, la
falta de entrenamiento y la alteracién emocional que supone convivir con la muerte son a
menudo obstaculos insalvables para el profesional mas dispuesto.

Sin embargo, esto nos da una idea de cual debe ser nuestro ideal, y uno sélo se
acerca al ideal o a la utopia persiguiéndolos.

De alguna manera, estos grandes temas o, como se denominan en algunos
articulos, “ambitos de calidad”, son parecidos, aunque no exactos, a los identificados en
otros estudios. En la siguiente tabla se indican los dominios de calidad identificados por los
principales investigadores que han tratado este tema, en comparacion con nuestros

hallazgos.
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Tabla 24: Ambitos de calidad identificados por diversas investigaciones en relacion a los
Cuidados al Final de la Vida (ver préxima pagina).

20, 58, 85
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Aunque se ha establecido una cierta relacion entre estos ambitos, en algunos casos
es una relaciéon aproximada. Esta claro que en todos los estudios se identifica una buena
informacién y comunicacién como esencial para unos cuidados de calidad. La llamada
expresion emocional y apoyo por parte del personal puede ser equivalente a una actitud
empatica por parte del personal.

La preservaciéon de la integridad de la relacién padres-hijo, sin embargo, entraria
dentro del apoyo a la familia, pero no ha sido identificado como un gran tema en nuestro
estudio. La Pediatria Centrada en la Familia de nuestro estudio es un tema, en principio,
mucho mas amplio que Unicamente preservar la relacibn padres-hijos, aunque
indudablemente estan intimamente imbricados.

Del mismo modo, no se puede equiparar exactamente los cuidados del nifio a lo
largo del ingreso en general, con el control de sintomas y del dolor, aunque si tienen
mucho que ver.

Curiosamente, la Fe o el apoyo espiritual, claramente identificado por Meyer y los
otros autores, no es ni siquiera mencionado por ninguno de los padres de nuestro estudio.
La educacion en bioética no ha surgido explicitamente de boca de los padres o del
personal, pero se infirid a partir de los resultados del cuestionario. Los otros estudios
también tocan este asunto como ambito de calidad, centrandose en la toma de decisiones

compartidas.

Limitaciones y fortalezas del estudio

El estudio comparte las limitaciones de los estudios centrados en los cuidados al
final de la vida. Como todos estos estudios, el compromiso emocional de los participantes
condiciona una muestra limitada, pero este punto es de importancia menor en los estudios
cualitativos, que se centran mucho mas en la riqueza y profundidad de los textos, en la

comprension de las vivencias, que en la capacidad del estudio de ser extensible a toda la
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poblacion*® ¢”. De hecho, los estudios con entrevistas largas suelen ser con menos de 6
pacientes.

Una de las limitaciones fundamentales que se puede encontrar es si la muestra es
representativa de la poblacion general. Como se ha mencionado, las caracteristicas
demograficas y de la patologia de los nifios del grupo muestral y de la poblacion total no
fueron significativamente diferentes, lo que asegura una buena representatividad. Ademas,
los pacientes que se han incluido son todos los posibles, de forma que esta aproximacion
es la mas parecida a la realidad que se ha podido obtener.

Ya se ha hablado de las limitaciones de la metodologia cualitativa en cuanto a la
fiabilidad y la validez. Los problemas de fiabilidad se han resuelto mediante la utilizacion
del analisis de contenido y métodos que mejoran la validez como una trascripcion exacta y
el uso de métodos informaticos. La validez se ha asegurado mediante la trascripcion de
textos que ilustran los conceptos y sobre todo, la triangulacion con investigaciones
validadas, y con el estudio cuantitativo de esta misma muestra, encontrandose multiples
confluencias.

Sus fortalezas, sin embargo, radican en que se complementan la metodologia
cualitativa con la cuantitativa, y viceversa, y no hay publicado ningun estudio europeo que
investigue las percepciones de los padres sobre los cuidados al final de la vida de sus
hijos, con una metodologia cualitativa y que identifique a través de estas investigaciones
unos ambitos de calidad sobre los que mejorar dichos cuidados. Nos ha servido, por
ultimo, como base fundamental para disefar un plan de mejora que se detalla a

continuacion en los anexos.
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CONCLUSIONES
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1. Los cuidados al final de la vida realizados en la UCIP del Hospital Infantil La Paz se
pueden mejorar. El simple hecho de plantearlo como un problema a solucionar ha creado
un cambio de actitud en el personal de la Unidad hacia una busqueda de mejoras.
2. Es posible obtener informacion fiable de cdmo se llevan a cabo los cuidados al final
de la vida preguntando a los profesionales de la UCIP y a los padres cuyos nifios
fallecieron en la misma.
3. En las encuestas se detectaron los siguientes problemas basicos:
a. Los padres estan en general de acuerdo en que la informacion es
adecuada durante el ingreso. Los sanitarios evaluan la informacién
proporcionada de una forma mas negativa.
b. Algunos subgrupos de padres (los de nifios <1 afio y de nifios con
enfermedades cronicas) encuentran la informacién menos coherente que otros
grupos y se encuentran menos a gusto con el equipo sanitario.
C. Los padres (especialmente las madres y los progenitores de entre 20 y
30 afnos) encuentran que el tiempo de visita en la UCIP (2 horas) no es
suficiente. La mayoria del personal opina lo mismo.
d. Menos de la mitad de los padres estuvieron presentes en el fallecimiento
de su hijo. Los padres consideran esta presencia como algo positivo. La
mayoria del personal desconocia si es algo positivo o negativo.
e. El lugar, el momento y la persona que informé sobre el fallecimiento
fueron adecuados tan sélo en la mitad de los pacientes.
f. El planteamiento de la limitacién del esfuerzo terapéutico y otros
aspectos bioéticos que el personal debe manejar estan por detras de los

estandares publicados en la literatura.
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g. Lo que piensa el personal y lo que piensan los padres sobre cdmo son
unos cuidados adecuados al final de la vida, es sustancialmente distinto en
varios aspectos.

h. Los problemas que los padres enuncian como mas importantes se
refieren a la informacion (basicamente coherencia e informacién después del
fallecimiento), a su propio malestar, al acompafamiento del nifio, a la empatia y
a conflictos no resueltos después de la muerte del nifio.

i. Los problemas que el personal encuentra mas importantes son: la falta
de apoyo psicolégico, de intimidad, de empatia y de personal suficiente para

atender las necesidades del nifo y su familia.

4, La informacién obtenida ha permitido crear un plan de mejora y aumentar la calidad

de la asistencia para los nifios que fallecen en la UCIP y para sus familias, que se exponen

ampliamente en los anexos |, I, y lll. De acuerdo a nuestros resultados, los planes de

mejora se deben centrar en:

a.

b.

Mejorar la comunicacion con las familias.

Buscar la empatia del personal con el nifio y su familia.

Optimizar la estructura fisica y la organizacion del trabajo, para que facilite la
privacidad y la presencia de los padres junto al nifio el mayor tiempo posible.
Regularizar las decisiones sobre el final de la vida (orden de no reanimacion,
limitacion del esfuerzo terapéutico).

Cuidar de las necesidades de la familia después del fallecimiento del nifio

(inmediatas y posteriores).

6. Se puede utilizar la informacién obtenida para crear herramientas que:

a.

Evaluen de una forma fiel la percepcion de los padres (Cuestionarios de

Evaluacién de los Cuidados al Final de la Vida, ver anexo V).
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b. Mejoren la atencién a los nifios al final de la vida de una forma protocolizada y
estandar para todos los pacientes (Via Clinica para Cuidados al Final de la Vida en la
UCIP, ver anexo Il).

La utilizacién correcta y sistematica de estas herramientas puede producir beneficios

importantes en la calidad asistencial y en la prevencién del duelo patolégico.
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Sabiendo lo que ya sabemos sobre la investigacion cualitativa y el proceso de
investigacion-accion, se puede decir que el proceso llevado a cabo en nuestra Unidad
tiene algo de estudio de casos, en tanto en cuanto se ha llevado a cabo un analisis de las
entrevistas largas a padres de nifos fallecidos, pero sobre todo se trata de una

investigacion accién, en el que se reconocen los siguientes elementos:

Quién la realiza: Los afectados y los participantes. En esta investigacion-accion participa
el personal sanitario y los padres, a través de sus opiniones, reflexiones y reacciones
siendo los sujetos sobre los que recaen las acciones.

Inicialmente, la investigacién parte de un grupo de investigadores reducido (dos médicos:
un médico adjunto y un residente de especialidad que posteriormente pasa a médico
adjunto), pero progresivamente se va implicando mas gente: el supervisor de enfermeria,
una enfermera y una auxiliar de enfermeria. Después, se afiade mas personal de forma

que se crea un grupo de trabajo.

Cémo se lleva a cabo: Participativamente, en equipo, a través de reuniones multiples,

toma de decisiones consensuadas y a través de procesos sucesivos de reflexién-accion.

Para qué: Para mejorar la calidad de vida de los implicados (en nuestro caso, los nifios
que fallecen, los padres de los nifos que fallecen y el personal sanitario que cuida de

ellos).

Por qué: Porque el personal de la UCIP sostiene la creencia practica y la evidencia de que

el grupo esta necesitado de determinados valores y/o habilidades para alcanzar mejor sus

fines.
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Cuando: Desde que comenzoé la investigacion, en 2005, y de forma indefinida, pues la

investigacion-accion se da en la cotidianeidad, es un modo de hacer profesional.

Primer paso: Diagnosticar y descubrir una preocupacién tematica “problema”.

Un problema es la necesidad sentida o una dificultad encontrada que nos gustaria
mejorar. En nuestro caso, la atencion a los nifios al final de sus vidas es percibida como
que no es adecuada. ¢Es necesario un cambio? ;Es conveniente? ;Es urgente? La
respuesta a estas tres preguntas es si. La necesidad es percibida por la mayoria del
personal y de los padres, como se preveia de modo empirico y como confirman los
resultados de los cuestionarios. Preocupa de forma integral a todos los padres afectados y
de forma mayoritaria al personal de la UCIP, y es un asunto importante por varias razones:
- En primer lugar, afectan a lo mas fundamental del ser humano: la vida y el fin de la

misma.

- Al contrario de la poblacion general, en que afrontar la muerte es un hecho
extraordinario, al personal de la UCI le sucede con cierta frecuencia en su trabajo
diario.

- Por la primera de las razones, y a pesar de la segunda, tiene una gran repercusion
emocional en el personal.

Una investigacion de este tipo debe describir el contexto, formular hipétesis y

recoger informacién en forma de percepciones y experiencias, como ya se ha hecho.

Segundo paso: Construccion del plan.

En este paso, el investigador y el equipo debe revisar un analisis diagnédstico a la
luz de la pregunta: ;qué debe hacerse?, y hacerlo a través de un plan, y un compromiso
colectivo. Este compromiso se adquirio a través de la creacion de un grupo de trabajo en el

cual se incluyeron médicos de la UCIP, médicos de Medicina Preventiva, enfermeras,
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auxiliares de enfermeria, psicélogos, una orientadora familiar, y un enfermero-antropologo.
Indirectamente, a través de los resultados de sus trabajos, también influyeron vy
participaron médicos y enfermeras de Neonatologia.

El equipo pensé en el problema, en las posibilidades, limitaciones objetivas y
subjetivas, qué se debe mejorar, decidié qué debe hacerse, por donde empezar, qué hacer
primero, con qué recursos, y planedé todo aquello que podia ayudar a resolver el problema.

La construccion de este plan se describe detalladamente en la siguiente seccion

(anexos | y II).

Tercer paso: Puesta en practica del plan y observacién de su funcionamiento.

El inicio de la puesta en practica del plan se describe también en la siguiente
seccion (anexos Il y Ill). Por lo general, el plan contempla gran variedad de circunstancias
y prevé ofras, pero a veces éstas cambian, modificando lo previsto, por lo que precisa
revision continua y retroalimentacion. Resulta necesario observar, deliberar y controlar
sistematicamente el desarrollo del plan mientras se ejecuta. Para ello se disefia un estudio

de seguimiento (anexo V).

Cuarto paso: Reflexion. Interpretacion e integracion de resultados.

Este paso no es consecutivo a los anteriores, sino que comienza ya desde la
recogida de datos, intentando explicar qué ocurre, por qué ocurre, y se completa después
de la puesta en practica del plan de cambio. Se contrastan los problemas con los que nos
hemos encontrado y otros problemas éticos que se plantearon, se comparar lo planeado y
lo que se consigue. Por supuesto, como se ha venido indicando, cabe preguntarse qué
incidencia ha tenido esta investigacion en el grupo, en qué ha cambiado, qué podriamos
hacer para mejorar tal problema, que replanificacién cabe hacerse. En tal caso, entramos

en un nuevo ciclo de la espiral de investigacidon-accion: la replanificacion.
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CONSTRUCCION Y PUESTA EN PRACTICA DEL PLAN DE MEJORA

Como se ha resefiado previamente, no existen hasta la actualidad estudios
cientificos que evaluen intervenciones para mejorar los cuidados al final de la vida.
Existen propuestas de expertos, como las resumidas por Truog et al*®, basadas en
la escasa evidencia existente, sobre como mejorar el cuidado al final de la vida en la UCIP:
1. APOYO DE LA UNIDAD FAMILIAR
e Aumentar las oportunidad de participacién significativa de los padres en el
cuidado de los nifios.
e Maximizar el acceso de los padres al nifio.
e Crear una red de seguridad para los padres en la UCIP y construir puentes con
los servicios de apoyo, para continuar después del fallecimiento.
2. TOMA DE DECISIONES COMPARTIDAS
e Desarrollar intervenciones que promuevan una buena alineaciéon entre la
informacion, los intereses y las necesidades de los padres.
e Desarrollar intervenciones que aseguren que los padres tienen un control
adecuado en las decisiones sobre el nifio.
e Crear oportunidades de que las enfermeras asistan a la toma de decisiones.
3. ALIVIO DEL DOLOR Y OTROS SINTOMAS
e Desarrollar protocolos para la retirada del soporte vital.
o Desarrollar intervenciones educativas enfocadas en principios éticos
relacionadas con el final de la vida.
e Dejar que los padres sepan que el alivio del dolor es una prioridad e
informarles de como se lleva a cabo.

4. BIOETICA
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e Desarrollar intervenciones educativas enfocadas en las decisiones
compartidas con las familias.

e Desarrollar intervenciones para evaluar el distrés emocional de los clinicos
en relacion al encarnizamiento terapéutico.

5. COMUNICACION CON EL NINO Y LA FAMILIA SOBRE PLANIFICACION Y
OBJETIVOS DEL TRATAMIENTO

e Desarrollar intervenciones para aumentar la disponibilidad y el acceso de
los padres a los médicos, liberalizando los medios para la comunicacion (e-
mail, horarios para informacion junto a la cama).

o Desarrollar intervenciones para ajustar el estilo de comunicacion con los
padres en funcién de sus preferencias.

o Desarrollar intervenciones educativas para que el personal mejore las
aptitudes de comunicacion y relacion.

6. APOYO AL DUELO

e Desarrollar intervenciones para evaluar el duelo y promover aptitudes de
superacion.

e Promover grupos de apoyo que se adecuen a las necesidades de los
padres y que permitan la participacion de padres después del fallecimiento
de su hijo.

e Promover actos de amabilidad y conmemoracion por parte de la UCIP

durante el periodo de duelo.

Conociendo estas recomendaciones, basadas en multiples estudios, y una vez

obtenida la informacién sobre las necesidades en nuestro medio, se hizo necesario disefiar

un plan de accién que corrigiera, en la medida de lo posible, las deficiencias detectadas.

162



Para empezar fue necesario exponer el estudio en varias ocasiones en la Unidad,
implicando asi a todo el personal, a la jefatura del servicio y a la supervision de enfermeria,
imprescindible en todo el proceso. De esta manera, se cre6 un grupo de trabajo compuesto
por meédicos, enfermeras, auxiliares y con el apoyo de psicologos clinicos y una
orientadora familiar.

El plan de accion se distribuyd en varias lineas, que se describen a continuacion.
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1. FORMACION DEL PERSONAL

Quedo patente en la evaluacion de cuidados al final de la vida, del mismo modo que
en la literatura, que el personal que trabaja en la UCIP necesita formacién sobre varios
aspectos de los cuidados al final de la vida.

A raiz de la exposicion del trabajo cuantitativo 2001-2003 en una de las reuniones
periédicas del Comité de Etica del Area 5, los componentes del Comité se ofrecieron a
participar en la formacion del personal.

La formacién se comenzé a trabajar mediante la difusion en la UCIP de la posibilidad
de asistir al curso “Cuidados Paliativos”, enmarcado en los Cursos de Formacion
Continuada del Hospital La Paz, con la participacion del Gabinete de Psicologia, del Grupo
Soporte y de la Dra. Pilar Arranz, antigua psicéloga del hospital.

Por otra parte, se organizé un curso intensivo para todo el personal de la UCIP con el
siguiente programa:

1. Como dar malas noticias. El manejo de la propia angustia ante la enfermedad y
la muerte de los pacientes (Dr. J. Barbero, psicologo clinico del Hospital La Paz).

2. Acompafamiento de padres. Comunicacién con los padres (Dofia Marta Garcia
Sancho, orientadora familiar).

3. Dilemas éticos. Limitacién del Esfuerzo Terapéutico (Dr. Alberto Alonso,
médico del Programa de Atencién Domiciliaria del Area 5, y Dra. Concepcién Bonet,
pediatra de atencion primaria, master en bioética, ambos miembros del Comité de Etica
del Area 5, Madrid).

Una vez programado, se decidi6 ampliar la oferta del curso a personal de todo el
Hospital Infantil.

El curso se llevo a cabo el 25 de abril de 2006, con una participacién de mas de 50

personas y un alto grado de satisfaccion por parte de los asistentes.
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2.  TRABAJAR EN LA COMUNICACION CON LOS PADRES

El grupo de trabajo que se centré en el disefio de los documentos de acuerdo y
consentimiento informado profundiz6 de manera especial en la comunicacion con los
padres desde el momento en que ingresan los nifios, no sélo en el caso de los nifios
incluidos en la via clinica.

Se elaboraron unas recomendaciones en relacion a los siguientes puntos:

ASISTENCIA AL NINO/A (DESDE EL PRIMER MOMENTO)

¢ Presentarnos y dirigirnos al nifio/a en un tono de voz suave y llamandole por su
nombre.

¢ Explicarles, de la manera mas comprensible, que sus padres estan fuera y que muy
pronto entraran a verles.

e Calmar el llanto y la angustia con palabras agradables, caricias y distracciones
durante los procedimientos.

¢ Informarle y que comprenda dénde esta, por qué, y lo que se le va a hacer en todo
momento, siempre dentro del concepto de “verdad soportable”.

e Responder a todas sus preguntas y aclarar sus dudas, sin evasivas ni enganarle.

ASISTENCIA A LA FAMILIA (DESDE EL PRIMER MOMENTO):

e Permitir, en cuanto sea posible, el acceso de los padres a la Unidad, que vean a su

hijo/a y favorecer el contacto con el nifio/a.
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¢ Informacion exacta y sincera sobre el estado del nifio y pronéstico.

e Satisfacer y dar respuesta a todas sus dudas y preguntas.

¢ Presentarnos a los padres, que conozcan nuestro nombre y clarificar el rol de cada
profesional del personal sanitario.

¢ Transmitirles que se esta tratando el dolor del nifio y que éste se siente confortable.

¢ Proporcionarles, dentro de las posibilidades, un lugar donde dormir cerca de la UCIP,
para no estar lejos de su hijo/a.

e Hacerles sentir como expertos en su propio hijo/a e implicarles, dentro de lo posible,
en el tratamiento desde el primer momento.

e Reconocer y tener en cuenta el estrés personal y la alteracion familiar que el ingreso
del nifo/a provoca.

¢ Evitar, en la medida de lo posible, que suenen las alarmas de los monitores.

¢ Evitar realizar procedimientos y técnicas en su presencia.

ESTRATEGIAS PARA MANTENER UNA COMUNICACION ABIERTA

Cuando un nifio estd ingresado en CIP méas de 2 semanas, es conveniente
mantener con los padres un encuentro, en el que se les haga una serie de preguntas
abiertas, que nos serviran para identificar sus necesidades, a la vez que darles a entender
que no estan solos en este proceso. En este simple gesto consiste el apoyo emocional:

e Para identificar necesidades de informacion:
0 ¢Hay alguna cuestion relacionada con la enfermedad del nifio, que aun no
les haya quedado clara?
¢ Para identificar fuentes de estrés:

0 ¢Qué es lo que mas les preocupa ahora mismo?
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o ¢ Tienen apoyo familiar (o social)?
¢ Para identificar caminos de actuacion:
0 ¢Como creen que podriamos ayudarles?

Idealmente, este encuentro se realizara con el médico y enfermera de referencia en
un lugar adecuado. Para evitar la dispersion en las respuestas, se sugerira que sean
concretos: ;A qué se refiere exactamente? También se puede resumir lo que ellos han
dicho para confirmar que hemos entendido, no entrar en juicios ni en consejos

paternalistas, limitandonos a escucharles y a hacer sentir que les entendemos.

ESTRATEGIAS PARA COMUNICAR LA LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

e Comunicar la situacion lo antes posible (idealmente, médico y enfermera).

e Utilizar una o dos frases introductoras que adelantan de forma moderada y con
empatia una mala noticia, por ejemplo: “Siento mucho tener que decirles...”.

e Ser preciso y claro, sin olvidar mensajes de esperanza; no de vida sino de bienestar,
de apoyo, de carino.

¢ Informar sin falsas esperanzas, sin mentiras piadosas, sin evasivas.

¢ Evitar decir: “Sé como se siente”, o cualquier otro comentario que no crea.

¢ Asegurarse de que han comprendido la informacion.

ESTRATEGIAS DE COMUNICACION TRAS UNA MALA NOTICIA

Se sabe que la reacciéon de los padres suele ser de shock y confusion. Asi pues,

cabe esperar temor, llanto, gritos, temblores o que se queden paralizados. Otra reaccion

comun es que comiencen a formular muchas preguntas o incluso se enfurezcan contra
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quien les esta informando. Para superar estas fases de forma adecuada y sin repercusion
negativa sobre los padres o sobre el personal sanitario, se recomienda:
e Paciencia: Se puede preguntar “; Qué es lo que les preocupa realmente?”.
e Respetar sus pensamientos y sentimientos. Se demuestra resumiendo lo que ellos
han dicho, acompafado de un lenguaje corporal que refleje comprension.
¢ Evitar conductas paternalistas (“Usted lo que tiene que hacer es...”)
¢ Facilitar la informacién que deseen posteriormente, pues surgiran dudas que iremos
contestando. Comprobar que comprenden a la vez que localizamos cual es el limite
de informacion que pueden soportar. El modo en que formulan sus preguntas indica
su estado emocional y su capacidad de comprender en ese momento, si creemos
que es complicado mantener la conversacion podemos sugerir continuar en otro
momento, nunca negarse a hacerlo cuando ellos lo soliciten aunque creamos que
esta siendo inutil.
¢ No sentirse ofendido personalmente por las reacciones de los familiares, pensar que
detras de esta actitud hay una razon (miedo, frustracion, rabia). Empatizar
reflejando sus emociones (“Estd usted muy enfadado, ¢jverdad?”), lo que las

legitima, al mismo tiempo que las desmonta en muchas ocasiones.
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3.  ASIGNACION DE UN PSICOLOGO A LA UCIP.

En la evaluacion de los cuidados al final de la vida se hizo patente la necesidad de
apoyo emocional para los padres de nifos ingresados y para el propio personal. El jefe de
servicio elevd una solicitud a la Comisidon Permanente y a la Gerencia para asignar un
profesional de la psicologia a la UCIP.

Por otra parte, se expuso la evaluacién de los cuidados al final de la vida en el
gabinete de psicologia del hospital, incluido en el servicio de Hematologia, obteniendo asi
su voluntaria colaboracion en la linea de mejora de cuidados al final de la vida, y su

implicacion en la via clinica y en el proceso de formacion de personal.
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4. APERTURA DEL HORARIO DE VISITAS

A partir de los datos obtenidos en el estudio retrospectivo y en las observaciones de
los padres en las preguntas y entrevistas abiertas, asi como la positiva experiencia en
otras unidades de cuidados intensivos, se decidié cambiar el horario de visitas en la UCIP,
que venia siendo de 1:30 PM a 2:30 PM y de 7:30 PM a 9:30 PM.

Durante unos meses se flexibilizé informalmente la entrada de padres, especialmente
de nifios cronicamente enfermos y de nifos en los ultimos dias de la vida. Finalmente, a
partir del 1 de noviembre 2006 en que entrd en vigor la via clinica, se instauré un horario
de visitas consistente con una UCIP mas abierta (8 horas de visita al dia).

La medida es posiblemente incompleta, pues el objetivo deberia ser una UCIP de
puertas abiertas, pero los cambios en un lugar de trabajo con una cantidad grande de
personal son mejor recibidos cuando son consensuados y graduales, por lo que se decidio
acordar este punto intermedio entre el restrictivo horario anterior y la UCIP de puertas
abiertas que se propugna como modelo para el futuro.

Cuando se instauré este nuevo horario, surgié una iniciativa espontanea por parte de
un grupo de trabajadores que decidié poner por escrito las nuevas normas en forma de
carta para los padres, clarificando asi para ellos y para todo el personal, cémo quedaba el

nuevo horario de visita (ver pagina siguiente).
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PEGATINA

iiHola papas!! R :

Como sabéis me he puesto malito y me han tenido que ingresar en una Unidad de

Cuidados Intensivos Pediatricos donde cuidan de mi durante todo el dia.

Pero no me gusta estar solo y, aunque aqui hay siempre gente, a mi me gusta ver
caras conocidas, asi que podéis estar conmigo por la mafiana (a partir de las
11:00H aproximadamente) y por la tarde (hasta las 21:00H), y ya por la noche...

todos a dormir, porque vosotros también tenéis que descansar.

De todas formas, podéis llamar por TELEFONO para ver qué tal estoy (91-7277149;
sOlo se dara informacién general, previa peticion del nimero de historia) y
volvernos a ver al dia siguiente. Ademas, también os pediran vuestro nimero por si

os tienen que llamar desde aqui.

Estoy en una habitacion (box) con tres nifios mas, que estan malitos como yo, y la
verdad es que no es demasiado grande, asi que tendréis que pasar DE UNO EN
UNO (con la posibilidad de intercambiarse en intervalos no menores a una hora)
la mayor parte de las veces (de 13:00 a 14:00h podran pasar los dos para que el
meédico les informe sobre el estado de su hijo y de 20:00 a 21:00h podran entrar
otros familiares de dos en dos y hasta un maximo de 4) y dedicarme toda vuestra

atencion (respetar la intimidad de otros pacientes).
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Pero no es la unica habitacion que hay, hay tres mas, parecidas a la mia, con
cuatro nifios en cada una, asi que tendréis que LLAMAR AL TIMBRE y esperar a que
os abran para pasar (si no se les atiende en ese momento o no se les permite pasar
es porgue estamos ocupados atendiendo a alguno de nuestros pacientes, tengan

paciencia).

Aungue yo no los veo, dicen que hay gérmenes que nos pueden atacar, asi que
os tendréis que LAVAR BIEN LAS MANOS antes y después de entrar a verme para
gue me podais tocar (evitar el contacto con otros pacientes). A veces (en caso de
aislamiento) puede que os tengais que poner una bata y una mascarilla. Si estais

malitos vosotros, se lo tenéis que decir a la enfermera para que lo sepa.

Es importante que descanse y dejemos descansar también a los demas nifios, asi
gue habladme bajito, tened el MOVIL EN SILENCIO vy si os llaman salid fuera a

hablar para no molestarnos.

A veces os pediran que os salgais (en el cambio de turno, si hay un ingreso o ante
la realizacion de un procedimiento médico o enfermero a su hijo o a cualquier otro

nifio del box), pero luego podéis volver a pasar cuando os avisen.

Muchas gracias por estar conmigo.
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5. CREACION DE UN GRUPO DE AYUDA MUTUA DE PADRES EN LA UCIP

Una de las ideas del grupo de trabajo fue crear un espacio terapéutico donde los
padres de nifios al final de la vida pudieran compartir experiencias y encontrar apoyo
emocional. Basandonos en las recomendaciones del Critical Care Workgroup y el
programa para la Promocion de la Excelencia en los Cuidados al Final de la Vida, que
aconsejan que la poblacién diana de las iniciativas para la mejora sean todos los pacientes
de la UCI, mas que aquellos con un diagnéstico o un prondstico particular’’, se decidié
ampliar la oferta a todos los padres de nifios ingresados en la UCIP.

A partir de una entrevista con los padres de un nifio fallecido, se tomd contacto con
Marta Garcia Sancho, abogada y master en orientacion y mediaciéon familiar, madre de un
nifo cardiépata intervenido e ingresado en la unidad de cuidados intensivos neonatales
durante meses, hija y hermana de meédicos. Desde los primeros ingresos de su hijo trabajo
voluntariamente con padres de nifios ingresados en la UCIN mediante grupos de
acompafamiento, la Fundaciéon Menudos Corazones para nifios cardidpatas y una escuela
para padres de nifios ingresados.

Marta se presté para dirigir un grupo de ayuda mutua para padres de nifos ingresados
en la UCIP, creando asi un espacio en que los padres volcaran sus preocupaciones y
miedos en un entorno empatico y terapéutico. Ademas, dada su situacién de madre de
nifo critico, orientadora familiar y familiar de médicos, se perfila como una persona
adecuada para actuar como enlace en la comunicacion personal sanitario-padres, que ha
mostrado claras deficiencias, en conjuncién con un psicologo asignado a la UCIP.

Inicialmente se propuso que el grupo se reuniera una vez por semana, los martes, en
el aula pequefia del Hospital Infantil (frente a la UCIP), pero los padres no acudian, de
manera que se decidid informar personalmente a los padres y que éstos solicitaran

reunirse con la orientadora a voluntad y segun sus horarios y preferencias.
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ANEXO Il

CREACION DE UNA VIA CLINICA DE CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

a. Introduccion
b. Objetivos
c. Meétodos.
GUIA DE ACTUACION
CRITERIOS DE INCLUSION
- MUERTE CEREBRAL

o Condiciones diagnosticas.

o Exploracién clinica neuroldgica.
o Periodo de observacion.
o Pruebas instrumentales de diagnéstico.
LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO (RETIRADA DEL SOPORTE
VITAL Y ORDEN DE NO REANIMACION).
Mal prondstico

Fallo multiorganico-mortalidad probable >85%.
Definicién
Guia de actuacion.
Deterioro grave funcional cerebral o global.
Definicion
Guia de actuacion
Escalas
MATRIZ: GUIA DETALLADA DE ACTUACION.
EVALUACION Y ASISTENCIA. ESCALA COMFORT.
TRATAMIENTOS MEDICOS Y DE ENFERMERIA.
ATENCION A FAMILIARES.
FASE FINAL. ACTUACION CON LOS PADRES TRAS FALLECIMIENTO.
DOCUMENTOS DE ACUERDOQ Y CONSENTIMIENTO INFORMADO
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INTRODUCCION

Una via clinica es un proyecto de un Servicio con vistas a la atencion de los
pacientes, que se lleva a cabo para hacer lo correcto de forma adecuada desde los puntos
de vista de competencia cientifico-técnica, efectividad, adecuacion, seguridad,
aceptabilidad, eficiencia, accesibilidad y equidad. A la vez, desarrolla un sistema de
calidad.

Se suele desarrollar para alcanzar varios objetivos. El primero es dar calidad en la
atencion, pues el paciente y sus familiares necesitan y desean recibir una atencion y
cuidados de calidad. También proporciona seguridad a los profesionales, que adquieren un
compromiso ético, y a la vez promueve una cultura de calidad en el Servicio, una gestion
como empresa de conocimiento y servicios y favorece la imagen institucional,
especialmente desde el punto de vista ético y de la eficiencia.

En el caso de los cuidados al final de la vida, quedaba claro después nuestro
estudio, que la UCIP necesitaba de una de estas herramientas para optimizar la atencién
del nifio al final de la vida.

Como se ha senalado previamente, todos los estudios sugieren que los protocolos
y las recomendaciones practicas pueden ser herramientas importantes para mejorar el
manejo de los pacientes terminales. Aunque sujetos a deliberacién y juicio clinico, la
disponibilidad de estas aproximaciones ayuda a reducir la indecision, la duda, el error y la

ira en los sanitarios que proporcionan los cuidados.
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OBJETIVO

Proporcionar unos cuidados al final de la vida adecuados desde el punto de vista
del personal y de los familiares a todos los nifios que fallezcan en la UCIP, con especial
cuidado en preservar los principios de no maleficencia (evitando procedimientos
innecesarios y que puedan producir perjuicio al paciente), autonomia del nifio y de los
padres (ofreciendo participar en el proceso de decisiones), y de justicia (asegurar los

mismos cuidados a todos los ninos que fallezcan en la UCIP).
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METODOS

Después de exponer el estudio descrito en la primera parte al personal médico y de
enfermeria, se convocd a los mismos a una reunién, con el objetivo especifico de disenar
una via clinica.

Se contacté con el servicio de Neonatologia del Hospital La Paz, que estaba a
punto de poner en marcha una via clinica de Cuidados Paliativos en colaboracion con el
servicio de Medicina Preventiva. Los directores del proyecto (Dr. Garcia-Alix y Dr. Pérez
Rodriguez) consintieron explicitamente en que se utilizase la via clinica de Cuidados
Paliativos en Neonatologia, como inspiracion.

Se invitd a la reunion al servicio de Medicina Preventiva, vinculado directamente a
labores de calidad en el hospital. Se invitdé también a psicélogos clinicos del Servicio de
Hematologia por su experiencia en el manejo de enfermos terminales.

El grupo de trabajo se subdividid en tres grupos, que se encargarian
respectivamente de:

1. Criterios de entrada en la via clinica.

2. Trabajo en la comunicacion con los padres y redaccion de los documentos de

acuerdo y consentimiento informado.

3. Disefio de la matriz de la via clinica.

Tres semanas mas tarde se llevo a cabo la segunda reunion para poner en comun
el trabajo de los tres grupos. Hicieron falta aun cinco reuniones para detallar todos los
aspectos. En otofio de 2006 de dieron los ultimos retoques, y el 18 de Octubre de 2006 se
realizd una presentacion conjunta en el Servicio de UCIP, por parte de los médicos de
Medicina Preventiva y de la propia UCIP, como introduccion de la via clinica.

Teniendo en cuenta que la limitacion del esfuerzo terapéutico supone un

procedimiento médico, se trataron de respetar los pasos de rutina a la hora de desarrollar
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cualquier procedimiento médico:

1.

Se toma la decision (decision compartida entre los padres y el personal
sanitario, que es el que usualmente la propondria basandose en unos criterios
de ingreso).

Se obtiene consentimiento informado.

Se forma un plan explicito para llevar a cabo el procedimiento y manejar las
complicaciones.

El paciente se lleva al lugar adecuado.

Se inician sedacion y analgesia adecuadas.

Se lleva a cabo el plan.

El proceso es documentado en la historia clinica.

La evolucién es evaluada en funcién de mejorar el procedimiento (indicadores

de calidad).

A continuacion, se exponen en profundidad las tres partes de la via clinica, que se

corresponden con los pasos que se acaban de describir.

1. Criterios de entrada.

2. Matriz de la via clinica.

3. Matriz de informacion a los padres (anexo lll).

3. Documentos de acuerdo y consentimiento informado (anexo llI).
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VIA CLINICA

CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA EN

CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS

GUIA DETALLADA DE ACTUACION
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CRITERIOS DE INCLUSION

En este documento se presentan los criterios de inclusidon para que un paciente entre
en la via clinica. Debera cumplirse al menos uno de los siguientes criterios:
1. Muerte cerebral.
2.  Paciente en que se ha decidido hacer limitacion del esfuerzo terapéutico:
a. Enfermos con retirada o no instauracion de soporte vital.
b. Enfermos con orden de no reanimar.

Aunque tanto el punto 2a como el 2b suponen, desde un punto de vista estricto,
limitacion del esfuerzo terapéutico, a efectos de suavizar la terminologia para evitar un
impacto negativo en los familiares, el grupo de trabajo decidi6 denominar, en los
documentos publicos, a la retirada o no instauracion de soporte vital “limitacion del
esfuerzo terapéutico (LET)” y mantener la orden de no reanimar (ONR) como tal.

A continuacion se desarrollan los procesos diagndsticos que llevan a asignar un

paciente a uno de estos criterios.

Muerte cerebral

La muerte cerebral es sindbnimo de fallecimiento del paciente. No obstante, dadas
las especiales circunstancias de este tipo de fallecimiento, en que las constantes vitales
pueden estar dentro de los limites normales, se decidié que este tipo de pacientes puede
recibir algunos de los cuidados descritos en la via clinica.

Segun el Real Decreto 2070/1999, los criterios de muerte encefalica son los
siguientes:

CONDICIONES DIAGNOSTICAS:

1. Coma de etiologia conocida e irreversible.

180



2. Evidencia clinica o radiolégica de lesion destructiva del sistema nervioso
central (SNC).
Dependiendo de la edad esta evidencia se obtiene de las siguientes maneras:
e Mayores de 2 afios:
Causa de coma organica conocida y
e 1 exploracion clinica + 1 prueba de soporte diagndstico, sin periodo de
observacion.
e 2 exploraciones clinicas con periodo de observacion referido.
e Entre 1y 2 afios:
Causa de coma organica conocida y
e 2 exploraciones clinicas separadas 12 horas.
Causa de coma encefalopatia andxica
e 2 exploraciones clinicas separadas 24 horas.
Si existe prueba de soporte diagnéstico se reducen los periodos de observacion.
e Entre 2 mesesy 1 afo
e 2 exploraciones clinicas
e 2EEG
Separados la primera exploracion y primer EEG de los segundos al menos 24 horas.
Pueden omitirse los segundos si se demuestra ausencia de flujo cerebral.
e Hasta los 2 meses.
e 2 exploraciones clinicas
e 2EEG
Separados la primera exploracion y primer EEG de los segundos al menos 48 horas.

Puede reducirse el periodo si se demuestra ausencia de flujo cerebral.
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EXPLORACION CLiNICA NEUROLOGICA
Condiciones previas a la exploracién:

e Estabilidad hemodinamica.

e Oxigenacion y ventilacion adecuadas.

e Temperatura corporal >32°C.

¢ Ausencia de farmacos y alteraciones metabdlicas depresoras del SNC.

e Ausencia de bloqueantes neuromusculares.

Hallazgos neuroldgicos.

¢ Coma arreactivo sin posturas de descerebracion o decorticacion.

e Ausencia de reflejos troncoencefalicos: fotomotor, tusigeno, corneal, oculocefalico,
oculovestibular, succion, nauseoso.

e Ausencia de respuesta al test de atropina (respuesta: aumento de >10% de
frecuencia cardiaca tras la instilacion de 0,04 mg/kg iv de sulfato de atropina).

e Test de apnea negativo (negativo: disminucién de frecuencia respiratoria a 4 rpm
durante 5 minutos para aumentar pCO, a >60 mm Hg; ausencia de movimientos
respiratorios cuando pCO, sea >60 mm Hg).

La actividad motora espinal (reflejos espinales) no invalida el diagndstico de muerte

cerebral.

PERIODO DE OBSERVACION.
¢ Si el diagndstico es clinico, es preciso repetir la exploracion a las 6 horas o a las 24
horas si hay encefalopatia andxica.
¢ Si hay farmacos depresores del SNC, el tiempo de observacion puede prolongarse

segun la vida media del farmaco, a criterio médico.
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e Los periodos de observacion pueden acortarse de acuerdo a las pruebas

instrumentales de diagnéstico realizadas.

PRUEBAS INSTRUMENTALES DE DIAGNOSTICO. OBLIGATORIAS SOLO EN CASO
DE:

¢ Condiciones que dificultan el diagnéstico clinico (imposibilidad de explorar reflejos
troncoencefalicos, intolerancia al test de apnea, temperatura central <32°C,
intoxicacion con depresores del SNC, nifos < 1 afio de edad).

e Ausencia de lesién destructiva cerebral.

e Lesion causal infratentorial. En este caso es preciso una prueba que demuestre la
existencia de lesion irreversible hemisférica (EEG o prueba de flujo: arteriografia
cerebral de los 4 vasos, angiografia digital arterial o venosa por sustraccién digital,
angiogammagrafia cerebral con radiofarmacos capaces de atravesar la barrera

hematoencefalica intacta, ultrasonografia doppler transcraneal).
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Limitacién del Esfuerzo Terapéutico (retirada o no inicio de soporte vital y orden de

no reanimacion: LET y ONR)

La decision de realizar LET o ONR sera una decision compartida del equipo médico y
de los familiares. El equipo médico propondra a los familiares un acuerdo de LET o de
ONR cuando concurran las siguientes circunstancias:

1. Mal prondstico de la enfermedad de base.

2. Fallo multiorganico con pronéstico de mortalidad >85%.

3. Deterioro grave funcional global o cerebral.

A continuacién se detalla cdmo se llega a la conclusion de que un paciente pertenece a

uno de estos grupos.

1. Mal pronéstico de la enfermedad de base.

Este pronédstico sera establecido por los especialistas que lleven al nifo de forma

habitual, si los hubiere, segun su experiencia y la literatura actualizada al respecto.

2. Fallo multiorganico con prondéstico de mortalidad >85%.

Definicion:
Para poder establecer este prondstico, se empleara la puntuacion de disfuncion
multiorganica pediatrica MODS-p (MULTIORGANIC DYSFUNCTION SCORE-pediatric)®*.
Se decidié usar esta escala en lugar del predictor de mortalidad PRIMS, porque el
PRIMS es una puntuacién que se calcula en el momento del ingreso, mientras que el
MODS-p se puede realizar en cualquier momento de la estancia del paciente, y es variable

en funcién de la evolucion de la enfermedad.

184



El sindrome de disfuncion multiorganica se caracteriza por una disfuncién progresiva
de 2 o mas sistemas, tras una agresion inicial. En 1986 Wilkinson definio el fracaso
multiorganico en nifos®, objetivando una incidencia 7,2% con mortalidad del 54%.
Después se ha desarrollado esta escala para matizar el concepto.

El MODS-p persigue:

a. ldentificar variables para definir fallo multiorganico en nifos.

b. Correlacionarlo con el prondstico

Se llevd a cabo en un estudio con 6.456 nifios, con una edad media de 4,6 anos.
Valora 5 sistemas:

= cardiovascular (acido lactico)
= respiratorio (PaO2/FiO2)
= hepatico (bilirrubina)
= hematoldgico (fibrinbgeno)
= renal (BUN)

- A cada variable aislada se le atribuye un valor de 0 a 4: valor 0 (mortalidad <5%) -

valor 4 (mortalidad >50%)

- Se valora la peor puntuacion de cada sistema. La suma de todos da una puntuacion

final.
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Tabla Al. Pediatric multiple organ dysfunction score. (P-MODS) Escala de fallo

multiorganico pediatrico.

Score 0 1 2 3 4

Ac lactico( mmol/L) <1 1-2 2-5 5-7.5 >7.5
PaO2/FiO2 >150 150-100 100-75 75-50 <50
Bilirrubina (mg/dL) < 0,5 0,5-2 2-5 5-10 >10
(mmol/L) <8.5 8.5-34.2 34.2-85.5 85.5-171 >171
Fibrinogeno (mg/dl) >150 150-125 125-100 100-75 <75
(umol/L) >4.4 4.4-3.7 3.7-3 3-2.2 <2.2
BUN (mg/dl) <20 20-40 40-60 60-80 >80
(umol/L) 7.10 7.10-14.3 14.3-21.4 21.4-28.5 >28.5

Bilirrubina total en (umol/L)/17.1=mg/dL
Fibrinbgeno en (umol/L)/0.0294=mg/dL
BUN en (umol/L)/0.357=mg/dL

La puntuacion final se correlaciona con una mortalidad esperada:

MODS-P : 0 Mortalidad < 5%
MODS-P : 1-4 Mortalidad 5-10%
MODS-P : 5-8 Mortalidad 15-20%
MODS-P : 9-12 Mortalidad 30-35%
MODS-P : 13-16 Mortalidad 50-60%
MODS-P : 17-20 Mortalidad > 85%

La curva ROC mostré un area bajo la curva de 0,8. Esta area es una expresion de
la discriminacion global en todo el rango de riesgos, y constituye la mejor medida resumen

de la capacidad predictiva (maximo=1).
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Guia de actuacion:

Con una puntuacion superior a 13 pero menor de 17 (mortalidad estimada entre el 50%

y el 85%), se realizara un seguimiento de la evolucion de la puntuacién a lo largo de los
dias siguientes, cada 3 dias. Si aumenta o disminuye, el nuevo valor sustituye al antiguo.

Con una puntuacién >17 (mortalidad esperada >85%), se comienza a plantear a los

padres la posibilidad de entrar en la via clinica, basandonos en la correlacion entre la
puntuacion obtenida y la mortalidad esperada, siempre valorando también los puntos del
pronéstico de la enfermedad de base y la del desarrollo cerebral pediatrico.

Puntuacién <17 pero impresién clinica de fallecimiento inminente: Existe la posibilidad

de que la puntuacion sea <17 pero el deterioro de un solo sistema sea tal, que la impresion
clinica sea de fallecimiento sin remedio en pocas horas o dias. En este caso, el juicio y la
experiencia del clinico prevalecen sobre la puntuacién del MODS-p y el paciente sera

susceptible o no de entrar en la via clinica.

3.Deterioro grave funcional global o cerebral.

Definicion

El objetivo es cuantificar la morbilidad funcional y el deterioro cognitivo de los nifos
ingresados en CIP.

Para la cuantificacion de funcionalidad, se ha desarrollado el POPC (Pediatric Overall
Performance Category) y para valorar el deterioro cognitivo, el PCPC (Pediatric Cerebral
Performance Category)?®.

Fiser demostré con su estudio (n=1.469 nifios, edad media= 6 afos) que la diferencia
(delta PCPC o delta POPC) entre el ingreso y el alta se correlacionaron con mayor

gravedad, mayor tiempo de ingreso y mayores discapacidades al alta. EI PCPC se
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relaciona mejor con el pronéstico en las enfermedades médicas, y el POPC en los

traumatismos. Ambas escalas tienen una correlacion entre si OR de 0,85.

Guia de actuacion:

En general, calcular el PCPC en enfermedades médicas y el POPC en los traumatismos.
La valoracion la realizara el médico responsable de UCIP asesorado por un especialista
en Neurologia Pediatrica. Los grados 6 seran susceptibles de entrar, en la via clinica. El
grado 5 también sera susceptible de entrar si se cumplen los otros dos criterios de entrada,
y en casos determinados muy justificados, podrian entrar otros grados (por ejemplo,
enfermedad muscular espinal tipo Werdnig-Hoffmann) en el que la funcion cerebral esta
conservada, pero en el que se llegue a un acuerdo de limitacién del esfuerzo terapéutico

con los padres.
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Tabla A2. PCPC: Pediatric Cerebral Performance Category Scale. Escala de

desarrollo cerebral pediatrico.

Normal Normal, actividad normal para su edad, nivel de

su edad en el colegio.

3 Deterioro general Funciones cerebrales adecudas a su edad para
moderado actividades generales, pero integrado en colegio
especial; posibles déficits cognitivos o de

aprendizaje

5 Coma o estado vegetativo Cualquier grado de coma, no conexion con el

medio aunque esté despierto, no se despierta
con estimulo verbal, ausencia de actividad
cortical, presencia de actividad refleja ( apertura

ocular, alternancia suefo-vigilia)
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Tabla A3. POPC: Pediatric Overall Performance Category Scale. Escala de desarrollo

general pediatrico

Buen desarrollo general Es PCPC=1, sano, alerta, posibilidad de

desarrollar actividades normales para su edad

3 Deterioro general Es PCPC=3; deterioro general moderado con
moderado disfuncion de sistema cerebral o de otros;
consciente, puede hacer actividades normales
para su edad, pero sin integracion normal para
aprender en el colegio, no deportes competitivos

etc...

Coma o estado vegetativo PCPC=5
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MATRIZ DE LA VIA CLINICA: GUIA DETALLADA DE ACTUACION

Lineas Generales

La matriz de la via clinica (ver a continuacién) fue disefiada a lo largo de 3
reuniones con ligeras matizaciones posteriores. En primer lugar, al pie del documento, se
sefala que “Esta es la planificacién de la atencion. La via clinica no reemplaza el juicio
profesional del médico. Se ha de adaptar al caso particular atendido”. Este punto es
importante, puesto que las situaciones particulares pueden entrar en conflicto con lo
planificado o plantear situaciones que no han sido previstas.

Hay algunas publicaciones que establecen recomendaciones sobre como llevar a
cabo la limitacion del esfuerzo terapéutico. La responsabilidad del clinico no termina con la
toma de la decision de limitar el esfuerzo. Se deben hacer esfuerzos para asegurar que la
retirada del soporte vital ocurre con la misma calidad y atencion que el inicio del mismo.
Asumirlo como un procedimiento médico proporciona un marco para sus acciones. En el
proceso son pasos clave identificar y comunicar los objetivos compartidos, preparar los
protocolos y los materiales para asegurar un cuidado consistente. Se dice que adoptar una
aproximacién mas formal a este procedimiento, en el fondo bastante comun, mejorara el
cuidado de los pacientes al final de la vida’.

La matriz tiene una hoja de informacién paralela en la que se detalla a los padres, en
términos comprensibles, qué es lo que se esta haciendo, como y por qué.

Los principios de retirada del soporte vital son”:

1. El objetivo es retirar tratamientos que no son deseados o que no

proporcionan confort al paciente.
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2. La retirada de los tratamientos es moralmente y legalmente equivalentes
a no instaurarlos.
3. Las acciones destinadas uUnicamente a acelerar el fallecimiento son

legalmente y moralmente problematicas.

4. Cualquier tratamiento puede ser mantenido o no instaurado.
5. La retirada del soporte vital es un procedimiento médico.
6. Corolario a 1 y 2: cuando las circunstancias justifican no instaurar un

tratamiento de soporte vital, debe considerarse seriamente retirar todos

los tratamientos de soporte vital.

Se planearon tres fases (columnas): inicial, de establecimiento y fase final, que
coinciden aproximadamente con el dia uno, los dias dos a cinco, y los momentos
posteriores al fallecimiento. Es un calculo aproximado. En teoria, una vez que se determina
hacer una limitacion del esfuerzo terapéutico, el desenlace es previsible que ocurra en
pocas horas o dias (en el estudio de Burns'®, el 85% de los pacientes en que se detuvo la
ventilaciéon mecanica fallecieron en <4 horas, y el 15% en menos de 24 horas), pero existe
la posibilidad de que se prolongue mas de lo previsto. Esto presenta muchos dilemas; la
familia y los clinicos pueden frustrarse y esperar que se acelere el proceso, y aunque hay
medidas paliativas, como la sedacién con opiaceos y benzodiacepinas que pueden
adelantar el momento de la muerte, no debe llevarse a cabo ninguna medida con la Unica
intencion de acelerar el fallecimiento, y no se debe aumentar la sedacién mas alla de lo
que suponga aliviar el disconfort del paciente. No esta justificado desde el punto ético ni
legal. Las familias seran reforzadas en el conocimiento de que su familiar esta comodo, y
que el momento de la muerte esta fuera del control del personal de la UCI. Se puede
plantear en estos casos el traslado a un area del hospital distinta, como una habitacién

individual que permita mayor privacidad. Una supervivencia prolongada puede hacer
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cuestionar la decisién de limitar el esfuerzo terapéutico, pero la evidencia disponible
sugiere que es algo muy poco comun. Los médicos deben estar dispuestos a revisar sus
planes y su prondstico, pues esta situacion puede tener un efecto devastador en familiares
y personal sanitario "°.

Asimismo, se planearon tres fases transversales a lo largo del tiempo: Evaluacién y
asistencia, Tratamientos Médicos y Cuidados de enfermeria y Atencién a Familiares.

En cuanto a los tratamientos médicos, los puntos mencionados previamente
establecen que una vez que no se instaura una nueva medida, todos los demas
tratamientos destinados a mantener la vida del paciente deberian ser tedricamente
retirados, incluyendo vasopresores, farmacos, antibidticos, transfusiones y soporte
nutricional, puesto que el unico criterio para administrar un tratamiento es si contribuye al
confort del paciente. Algunos autores*® recomiendan esta aproximacion, pero una retirada
gradual, como es el caso de nuestra via, puede estar justificada. En primer lugar,
probablemente disminuya el impacto emocional dando tiempo a asumir el fallecimiento.
Ademas, puede estar justificado para mantener la vida hasta la llegada de algunos
familiares. Por otra parte, aunque la Corte Suprema de Justicia de algunos estados de
Estados Unidos y de otros estados coincida con expertos en bioética en que la nutricién en
estos pacientes supone un tratamiento de soporte vital, existe una importante polémica al
respecto en la literatura, especialmente con sectores de fuertes creencias religiosas.
Algunos familiares pueden percibir el cese brusco de todos estos tratamientos como un
abandono del paciente, y esto es exactamente opuesto a lo que se desea transmitir.

Una salvedad constituye el caso del paciente en muerte cerebral susceptible de ser
donante de 6rganos o en que ya se ha concedido la donacion. En estos pacientes, los
pardmetros hemodinamicos y respiratorios deben mantenerse 6ptimos con objeto de
preservar la viabilidad de los drganos, por lo cual los farmacos y la asistencia se

mantendran hasta el traslado a quiréfano.
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‘ |m Hospital U

IACCIONES

FASE INICIAL

D1

FASE DE ESTABLECIMIENTO

D3

D5

FASE FINALC

VION3LSISY A
NOIOVNIVAT

Evaluacién clinicay de enfermeria

- Dolor y ansiedad (mediante escala)

- Nivel de conciencia (BIS)

- Dificultad y patrén respiratorio

- Vémitos

- Sangrado

Mantener Ventilacion mecanica y parametros
Monitor con ECG sin/con alarmas
JAcompafiamiento de familiares

Evaluacion clinicay de enfermeria

- Dolor y ansiedad (mediante escala)

- Nivel de conciencia (BIS)

- Dificultad y patrén respiratorio

- Vomitos

- Sangrado

Mantener Ventilacion mecanica.

Si LET o muerte cerebral (no donante) disminuir parametros
Monitor con ECG sin/con alarmas
Acompanamiento de familiares

Ofrecer presencia de familiares en el
fallecimiento

Facilitar costumbres y creencias

IAmortajar al nifio

Entregar enseres personales a los padres

Informacion de gestiones administrativas

(trabajador social)

Certificado de defuncion (2)
Boletin estadistico (1)

NOIDIHLNN A NOIOVLVHAIH
VId3NH434N3 3a sOavdind
A SODIQ3IN SOLL

Facilitar privacidad (traslado a Box 16 4 o por biombos)

Medidas de confort/ambiente respetuoso (control de luz,

ruidos, temperatura...)

Higiene y aseo con familiares si lo desean

Evitar cambios posturales innecesarios

Ofrecer disponibilidad de objetos personales

Facilitar costumbres y creencias individuales

Mantener via venosa central o periférica

Sedacién con benzodiacepinas

lAnalgesia con opiaceos

Tto de otros sintomas si aparecen

Si muerte cerebral (no donante) o Acuerdo LET:

5.  Retirar farmacos vasoactivos, antibiéticos, diuréticos,
relajantes musculares.

6. No continuar nutricién parenteral

7. No transfusiones ni analitica

8. Retirar hemofiltracion o dialisis

9. Retirar sonda vesical y catéteres innecesarios

Mantener hidratacion y fluidoterapia

Mantener nutricién enteral siempre que sea posible

Facilitar privacidad (traslado a Box 10 4 o por biombos)

Medidas de confort/ambiente respetuoso (control de luz,

ruidos, temperatura...)

Higiene y aseo con familiares si lo desean

Evitar cambios posturales innecesarios

Ingesta de liquidos a demanda si es posible

Mantener via venosa central o periférica

Sedacion con benzodiacepinas

Analgesia con opiaceos

[Tto de otros sintomas si aparecen

i muerte cerebral (no donante) o Acuerdo LET:

10. Retirar farmacos vasoactivos, antibiéticos, diuréticos,
relajantes musculares.

11. No continuar nutriciéon parenteral

12. No transfusiones ni analitica

13. No hemofiltracién ni dialisis

14. No sonda vesical ni catéteres innecesarios
15. Retirar nutricion enteral

Mantener hidratacion y fluidoterapia

\Volante de traslado a mortuorio (2)

Si procede Solicitud de necropsia (con

resumen de H? clinica para AP)

Cita a la familia en 2 semanas o envio de

informe de alta;

ita en 3 meses si necropsia o consejo

enético o envio de informe de alta

Informe de alta a hospital de origen.

Envio de carta de condolencia en 1-2
semanas

(Comunicar envio de evaluacion de la
atencion recibida en 4 semanas (sobre
franqueado).

IApoyo psicolégico y acompafiamiento a
familiares

|Asignar referentes (médico; enfermera; auxiliar enf) para
soporte a familiares
Dr/a:

IAuxiliar enf:
Informacion oral del plan de atencién y cuidados.

Enfermeralo:

Flexibilizar el horario de visitas

Referentes: Informar de la evolucion de cuidados y procesos

esperables.

Ofrecer apoyo psicolégico y espiritual

Si procede apoyo social

ETIQUETA
(EN SU DEFECTO, INDIQUE NOMBRE Y UBIC/
DEL PACIENTE)

Criterio de inicio del proceso de muerte: disminucién de la frecuencia cardiaca, pausas respiratorias, palidez / cianosis

ATENCION A |Entrega documento de informacién a familiares del plan de
FAMILIARES [atencion y cuidados
IAvisar a Pediatra de Atencion primaria NOMBRE: ..o
Flexibilizar el horario de visitas
Ofrecer apoyo psicoldgico y espiritual PROCEDENCIA (CAMA): ..o e
Si procede apoyo social
Si procede Aceptacion Limitacion Esfuerzo Terapéutico NHC
Establecer cuidados adecuados para el final de la vida del Verificar que los cuidados para el final de la vida estan FECHA: oo
enfermo llevandose a cabo
OBJETIVOS Establecer cuidados en muerte cerebral y LET Fomentar la colaboracién con familiares
Soporte en el duelo
CRITERIOS Criterios de inclusién: 1. Enfermos en muerte cerebral 2. Enfermos con limitacion del esfuerzo terapéutico 3. Enfermos con orden de No reanimar
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Evaluacion y Asistencia. Escala COMFORT

El dolor y la ansiedad deben ser evaluados. Hay diversas escalas que se

pueden utilizar en nifios despiertos y mayores de 4 afios, como la EVA (Escala

Visual Analdgica), pero no es previsible que esta sea la situacién habitual. Se

recomienda la escala CONFORT, que ha sido ya validada® y es utilizada en las

UCIs pediatricas y neonatales. Sirve ademas para evaluar la dificultad y el

patrén respiratorio. Evalua de menor a mayor afectacion, y de 1 a 5 los

siguientes 7 indicadores:

Tabla A4. Escala CONFORT

Profundamente dormido (ojos cerrados, ninguna
respuesta a los cambios en el ambiente)
Ligeramente dormido (dirige la cabeza, ojos
cerrados)

Alerta Somnoliento (cierra los ojos frecuentemente)
Despierto y alerta (nifio sensible al ambiente)
Despierto y alerta (exagera la respuesta a
estimulo)
Calmado (nifio sereno y tranquilo)
Ligeramente ansioso

Agitacién Ansioso (el nifio parece agitado, pero se calma
con cuidados)
Muy ansioso (nifio agitado, dificil de calmar)
Panico (pérdida de control)

Respuestg No respiracion espontanea

respiratoria

(ventilacion o .

- Respiraciones espontaneas

mecanica)

Resistencia al respirador
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Resistencia al respirador, tos regular 4

Lucha con el respirador 5

Tranquilo, no llanto 1

Llanto (sélo Llanto ocasional, gemido 2

en nifilos con
respiracion
espontanea)

w

Quejido monétono

Llanto

Grito

No movimientos
Ocasionales (3 0 menos)
Frecuentes (3 o mas), movimientos suaves

Vigorosos limitados a extremidades
Vigorosos que incluyen cabeza y tronco
Musculos relajados

Tono muscular reducido
Tono muscular normal

Movimientos
fisicos

Tono
muscular Aumento del tono muscular, flexion de manos y
pies

Extremadamente aumentado, rigidez, flexion de
manos y pies

Totalmente relajados
Tono facial normal

Tensién Aumento de tono evidenciable en alguno grupos
facial musculares

Tono aumentado en muchos grupos musculares
Musculos faciales muy contraidos (mueca)

A WO~ O~ O &

(6)]

albh| W [N~

Una puntuacion igual o mayor a 17 indica necesidad de ajustar la
analgesia. También se menciona en la guia la evaluacién del nivel de conciencia
mediante el analisis biespectral (BIS). Si bien hay discusion sobre la capacidad de
evaluar la analgesia y la sedacién mediante este método, el BIS puede servir como una
ayuda en momentos puntuales. Se entiende que si hay una buena sedoanalgesia
desde el punto de vista clinico, y teniendo en cuenta que la filosofia de la via clinica es

eliminar cuantos dispositivos no sean necesarios, se puede obviar este monitor. Del
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mismo modo se aconseja mantener el monitor electrocardiografico y/o el pulsioximetro,
que sirve de guia al personal clinico y a los padres para saber si el paciente sigue con
vida, pero se recomienda retirar las alarmas, para obtener un ambiente mas tranquilo e
intimo.

Un punto importante es si es preciso o no retirar la ventilacion mecanica. En
este punto se llegara a un acuerdo con los familiares. En principio se ha mantenido
durante los dias 1 y sucesivos, pero si se acuerda con los padres su retirada o la de
otro tipo de apoyo respiratorio, esta actuacién no supondra una vulneracion de las
guias de la via clinica. Se aconseja sedar al paciente lo suficiente como para evitar que
tenga gestos de dolor, reducir la fraccién inspirada de oxigeno a 0,21, retirar la presion
positiva al final de la espiracion y situar la ventilacion mandatoria intermitente a una
frecuencia igual a la frecuencia espontanea del paciente, o una presion de soporte
adecuada para conseguir un volumen corriente suficiente. Con esta estrategia, el
respirador asiste al paciente cuando intenta respirar, evitando la sensacion de disnea, y
permite a los clinicos modificar la sedacion antes de retirarla completamente. Si los
padres no desean retirar la asistencia respiratoria, situacion que no es esperable si se
ha hecho una comunicacién correcta de los objetivos de la via clinica, se puede
mantener con los parametros referidos.

Del mismo modo, la ventilacion no invasiva puede suponer un método de
soporte vital, durante el cual el paciente esta sometido a gasometrias, en ocasiones
demasiada sedacion para no inhibir el impulso respiratorio, y que se manejara
exactamente igual que la ventilacion no invasiva, o puede suponer un alivio paliativo y
sintomatico de la disnea, con lo cual estara indicado mantenerla y se sedara al
paciente lo suficiente como para que esté confortable.

En la via se expresa claramente que se permite el acompafiamiento de
familiares. Se entiende que seran los padres quienes estén junto al paciente, pero se

permite la flexibilidad de que entren a despedirse, de forma ordenada, otros familiares.
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Tratamientos Médicos y Cuidados de Enfermeria

Siguiendo las peticiones y sugerencias de algunos de los padres consultados,
se decidio facilitar lo mas posible la privacidad y un ambiente respetuoso y confortable.
Lo ideal es una habitacién individual. Si embargo, en una UCIP como la del Hospital
Infantil La Paz, dividida en 4 boxes con 4 camas cada uno, lograr este objetivo es muy
dificil. La mejor aproximacion posible consistird en el traslado del paciente, en la
medida de lo posible, al box en el que en ese omento exista el menor nimero de
pacientes, con la menor carga asistencial, o al box 4, que esta dividido en 2
habitaciones de 2 camas cada uno. Una vez efectuado el traslado, se instalaran
biombos para preservar la mayor intimidad posible.

Algunas peticiones de los padres fueron también ayudar en el aseo y la higiene
de los nifos, asi como utilizar objetos personales como juguetes, pijamas, chupetes
etc. Todo esto se ofrecera, preguntando si necesitan algo mas. Se ha considerado
también de importancia facilitar las costumbres y creencias individuales, mas aun en
tanto en cuanto el numero de pacientes con culturas o religiones desconocidas para el
personal ha aumentado durante los ultimos afios.

Se llegd a un consenso para tratar el dolor y la ansiedad de forma contundente,
asi como otros sintomas molestos (nauseas, tos) para proporcionar una muerte digna y
en paz. Se mantendrd una sedoanalgesia suficiente mediante la combinacion de
benzodiacepinas y opiaceos para conseguir que el paciente se encuentre tranquilo y
sin dolor. Esta medicacién aplicada con estos objetivos tiene una justificacion ética y

asistencial, aliviando los momentos terminales del paciente. Varios estudios'® *®

no
han demostrado que un tratamiento agresivo del dolor acelere la muerte.
La presencia de la familia, especialmente sensible a las necesidades del enfermo,

podra servir ademas para que avisen al personal de incomodidades que puedan

observar. La implicacién de la familia anade calidad a los cuidados paliativos, ademas
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de que se les hace sentir utiles en unos momentos en el que desean ayudar y no saben
cémo.

Existen guias clinicas de cémo utilizar la sedacién y la analgesia®, pero el mejor
tratamiento consiste en la valoracion a pie de cama observando la frecuencia cardiaca,
la tension arterial, si el paciente hace gestos de dolor o esta inquieto. En la via se han
anhadido hojones de ftratamiento especificos con perfusiones intravenosas de
midazolam vy fentanilo o remifentanilo a las concentraciones estandar. Estas
medicaciones son las preferidas en general en estas situaciones®, por su vida media
corta y menos efectos secundarios sistémicos. Las dosis iniciales estaran en torno a 1-
2 mcgr/kg/minuto de fentanilo, 7 mcgr/kg/hora de remifentanilo y 0,1-0,2 mg/kg/hora de
midazolam, aumentando segun lo precise el paciente. El médico debe prescribir
ordenes concretas, especificando en la historia clinica si hay algun evento o cambio en
la medicacion que se salga de la normalidad.

En determinados nifios se puede valorar la colocacion de una bomba de
analgesia controlada por el paciente, pero no es habitual que en estas situaciones
terminales, haya un paciente lo suficientemente consciente y orientado como para
manejarla adecuadamente.

Los opiaceos y las benzodiacepinas pueden tener efectos secundarios, que si
bien pueden ser molestos para el nifio, son facilmente resolubles. Por ejemplo, la
estimulacion de los receptores mu puede provocar estrefiimiento o retencion urinaria,
que pueden ser tratados con catarticos y con sondajes puntuales. Como se vera mas
adelante, todos los catéteres no necesarios, incluyendo el vesical, deben ser retirados,
y ésta es una de las Unicas excepciones que puede justificar el mantenimiento de una
sonda vesical. Otros efectos colaterales pueden ser mioclonias o las nauseas, que se
trataran con benzodiacepinas, neurolépticos y antieméticos. En cualquier caso, lo que
no esta justificado son los temores irracionales a que los pacientes desarrollen

conductas adictivas, ni siquiera tolerancia, al final de enfermedades terminales.
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Otros analgésicos como la dipirona, el paracetamol, el ketorolaco o la clonidina
tienen un papel limitado a estos niveles de analgesia, pero pueden servir como
coadyuvantes en casos puntuales en que se desee, por ejemplo, prolongar aun durante
unas horas el desenlace y un aumento de opiaceos tenga riesgo importante de
acelerarlo.

Las drogas no son las unicas maneras de proporcionar sedacién y analgesia: se
ofreceran estrategias de relajacion no farmacolégicas que ya se utilizan en la UCI como
la musicoterapia, masajes y digitopuntura (siatsu).

Los antipiréticos o anticonvulsivantes cumplen objetivos de comodidad del
paciente, y usualmente se deben seguir administrando, asi como las mantas térmicas.

En la via clinica se especifica que, salvo en el caso de los donantes de érganos,
se retiraran los farmacos vasoactivos, los antibidticos, los diuréticos y los relajantes
musculares, la nutriciéon parenteral, los hemoderivados, la hemofiltracion o dialisis y
todos los catéteres innecesarios. Especialmente estos ultimos, por consistir en
tecnologia médica avanzada cuyo Unico objetivo es prolongar la supervivencia, deben
ser retirados. En cuanto a los otros tratamientos, se da la opcion de hacerlo en el
primer dia o en los sucesivos, por las razones que ya se han discutido. Especialmente
en los casos de la nutricion enteral, que puede suponer mas controversia, se aconseja
mantenerla de inicio y retirarla a posteriori, en la fase de establecimiento. Del mismo
modo, se recomienda mantener la hidratacién y fluidoterapia, de acuerdo con la familia,
para evitar la sensacién de abandono, pero siempre que no supongan actividades de
disconfort para el paciente, como es obtener nuevos accesos venosos si se salen los

iniciales.
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Atencion a familiares

Un punto fundamental que demandaron mas de la mitad de los padres y del
personal sanitario en el estudio llevado a cabo por nuestro equipo, fue asignar un
médico y una enfermera o auxiliar de enfermeria como referentes y como portavoces
de la informacion. En la via se especifica y se deja un espacio en blanco para que se
inscriba el nombre de estos responsables. Aunque algunos padres prefieren recibir
informacién médica de varios profesionales diferentes®®, en general la complejidad y las
contradicciones presentes en algunas de estas situaciones se manejan mejor con un
unico referente, y asi se ha reflejado en la via clinica. Los referentes informaran a diario
de la evolucion y presentaran, al médico de guardia o enfermera de turno como una
garantia de continuidad en el cuidado del nifio.

En este sentido también puede ser util ofrecer avisar al pediatra de atencion
primaria del nifio, que aunque no sea staff de la UCIP, se trata de un profesional
médico de confianza para la familia que puede ofrecer apoyo e informacién. Ademas
puede servir como un puente entre los padres y el personal en cuanto a la
comunicacion.

Se llevara a cabo una informacion oral completa del plan de atencién y de los
cuidados que se aplicaran al nifio, que se complementara con la entrega del
documento de informacion a familiares del plan de atencién y cuidados. Esto incluye
flexibilizar al maximo el horario de visitas, y ofrecer apoyo psicolégico y espiritual
(existen sacerdotes catdlicos en el Hospital, y se debe permitir la presencia de pastores
de otras religiones si la familia profesa otra religiéon), asi como apoyo social,
apoyandonos en la Asistencia Social del Hospital.

En el momento actual no hay un psicélogo asignado a la UCIP, aunque esta
solicitado. Hay formas sin embargo, de lograr apoyo psicoldgico a través del servicio de
paido-psiquiatria, de psiquiatria de adultos, psicélogos adscritos a otros servicios como

Hemato-Oncologia, o de los psicélogos clinicos que trabajan con el Servicio de
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Hematologia, que han ofrecido su apoyo para este proyecto.

Después de haber hablado ampliamente y habernos asegurado de que los padres
comprenden perfectamente el propdsito de lo que se propone hacer, como y por qué,
se ofrecera el documento de aceptaciéon de limitacion del esfuerzo terapéutico o el de
orden de no reanimar (ver mas adelante) para que lo lean y lo firmen. Se informara de
que se trata de un soporte legal inevitable, que no supone mas responsabilidad para
ellos, y se insistira en que no es en ningun modo irreversible.

Se solicitaran sugerencias por parte de los miembros de la familia de forma
abierta (“¢Tienen alguna sugerencia para que el nifio esté lo mejor posible?”), y se
invitara a la familia a tomar un papel activo en el cuidado, pero sin forzarles y evitando
que se sientan responsables de la retirada de cualquier soporte. Como esto puede ser
inevitable, por adecuada que haya sido la actitud del personal, se recomiendas

”

aproximaciones como “Algunas familias se preguntan si...” o “Algunos padres se
sienten responsables del fallecimiento por estar de acuerdo en limitar la asistencia. Nos
gustaria estar seguros de que no es asi en su caso”. La gente se suele sentir mas

comodo con la retirada del soporte después de que estos sentimientos son

reconocidos, legitimados como reacciones comunes, y discutidas abiertamente.

Fase final. Actuacién con los padres tras el fallecimiento.

La fase final ha sido disefiada de modo que los cuidados especificados en ella
puedan ser proporcionados a todos los pacientes que fallezcan en la UCIP, hayan sido
0 no incluidos en la via clinica desde el principio. Por lo tanto, todos los pacientes que
fallezcan deben recibir las atenciones descritas a continuacién, como medida de
calidad de la atencién.

Uno de los hallazgos mas relevante del estudio retrospectivo que se llevé a cabo
en la UCIP fue el deseo de la inmensa mayoria de los padres de estar presentes en el

momento en que falleciera su hijo. Este punto debe facilitarse al maximo, asi como que
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otros familiares se despidan del nifio. Algunos padres expresaron también su deseo de
llevar a cabo algun cuidado.

Algunos autores’ aconsejan, cuando se produce el fallecimiento, que el médico
guarde unos momentos de silencio, diga unas palabras de pésame y consuele a la
familia. Comentarios empaticos como “Tiene que ser muy duro” o preguntas como
“¢, Como puedo ayudarle” son mejor recibidas que identificarse con la familia o asegurar
que “Es el destino”, o “Asi tenia que ser”.

Los profesionales sanitarios no tienen por qué esconder las emociones. Actos de
empatia como un apretén de manos o un abrazo son apropiados por lo general, y muy
bien recibidos por la mayoria de los pacientes®.

Se facilitaran las costumbres y creencias, incluyendo que ayuden a amortajar
(“preparar”) al nifo si lo desean. También se recomienda entregar a los padres los
enseres personales, aunque después ellos los rechazen o prefieran que se queden en
la UCIP.

En este momento de shock se tratara de aportar una informacion clara y sencilla
sobre las gestiones administrativas. En este punto pueden ser de ayuda los
trabajadores sociales, pero los sanitarios deben saber qué tramites son los indicados.
Se encargara a algun miembro de la familia que contacte con una empresa de seguros
funerarios (si esta ya contratada, es mas facil). Se rellenaran:

¢ 2 certificados de defuncidn, especificando que no existe inconveniente para la
incineracion, y se entregaran a los padres.

¢ Un boletin estadistico (ficha amarilla), que quedara en la historia.

e 2 volantes de traslado a mortuorio.

¢ Si se concede la necropsia, se rellenara y firmara la solicitud de necropsia con un
resumen de la historia clinica para Anatomia Patoldgica. En este punto hay que
sefalar que generalmente las necropsias se llevan a cabo hasta las 7 PM
horas, con lo cual un paciente cuyo fallecimiento que tenga lugar cerca de esa

hora no sera sujeto de necropsia hasta el dia siguiente, y este punto deben
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conocerlo los padres.

En la situacién actual del hospital, en que el mortuorio se encuentra en una zona
poco recomendable para visitas con un estado emocional sensible, y que ademas tiene
un horario limitado (de 7 AM a 9 PM) se recomienda que los padres se despidan del
nifio en la propia unidad. El cuerpo sera después trasladado por los celadores, con los
volantes de traslado, sin la presencia de familiares. Ese mismo dia o al dia siguiente se
realizara el traslado desde el mortuorio del hospital al tanatorio o al lugar que hayan
decidido los padres con la empresa de seguros funerarios.

Antes de que se marchen definitivamente, se ofrecera a los padres la posibilidad
de una cita para entregarles el informe y resolver dudas y temores en un plazo
aproximado de 2 semanas. Se especificara que esta reunion no tiene por qué ser en la
Unidad o en el Hospital. Si se encuentran en un estado en el que no pueden decidirlo,
se les dira que les llamaremos en un plazo de dos o tres dias para hablarlo. Es
conveniente realizar esta llamada de todos modos, pues en el estado emocional en que
se encuentran pueden ocurrir lagunas de memoria.

Si no desean contacto posterior con el personal, como ocurre en
aproximadamente un tercio de los casos, se les enviara el informe de alta por correo.
Se recomienda enviar una copia del informe al hospital de origen. En todos los casos
se enviara una carta de condolencia en un plazo de 1-2 semanas.

Del mismo modo se tratara de concertar una cita en 3 meses para entregar el
informe de la necropsia y algo de extrema importancia: dejar claro si es necesario o0 no
hacer consejo genético para futuros hijos.

Se ha demostrado que la necesidad espiritual mas importante de los padres es
mantener una conexién con el nifio®. El proceso de superacién no implica olvidar la
muerte del nifio, sino mantener una conexion con la representacion interior del nifio. En
otras palabras, el nifio fallece pero la relacion con él no. En este sentido, la UCIP puede
ayudar a las familias demostrando una actitud similar mediante estas citas con los

padres y cartas de condolencia.
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En la cita para el informe se comunicara que si lo desean pueden evaluar la
atencion recibida (documento de percepcion paterna de la asistencia al final de la vida,
ver anexo |V) de una forma voluntaria y anénima. Se les ofreceran dos documentos,
uno para cada progenitor, con la opcion de que rellenen uno solo entre los dos. Se
sugerira que lo lean y lo rellenen en casa, junto con un sobre franqueado para que lo
envien por correo a la Unidad.

Si no se produce la cita, se comunicara por teléfono el envio de esta evaluacion
en 2-4 semanas, junto con el consentimiento informado de estar participando en un

estudio de evaluacion de la atencion a pacientes al final de la vida.
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Figura A1. PROTOCOLO DE ACTUACION CON LOS PADRES DE UN NINO FALLECIDO

Fallecimiento

Ofrecer cita en 2 semanas para entregar informe

i

Si

Llamar a los 3 dias

para concertarla

v

Envio a la semana de carta
de condolencia.
Cita a las 2 semanas:

- Entregar informe.

No sabe

|

Llamar a los 3 dias

para concertarla o no

- Entregar hoja de evaluacioén y sobre franqueado

> Nf

Llamar a las 2-3 semanas

comunicar envio de:

1) Informe

2) Carta de
condolencia

3) Evaluaciéon de la

atencion.

Enviar 1,2y 3.

v

Si necropsia: llamar cuando esté y citar para entregar o llamar por teléfono para comunicar

su envio.
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A continuacion se muestran los documentos para los padres que acompafian a la
via clinica: la matriz informativa y los documentos de acuerdo y evaluacién. Se
entregan y explican durante el proceso de los ultimos dias, en funcién de las
necesidades de cada familia.

Los documentos de acuerdo fueron redactados inspirandose en el documento de
acuerdo que el Servicio de Medicina de Preventiva y el de Neonatologia habia
redactado para este ultimo Servicio para la limitacion del esfuerzo terapéutico. Se
adaptaron a las necesidades de la UCIP y se creo el de Acuerdo de No Reanimacion
Cardiopulmonar.

Los documentos dejan claro qué se va a hacer, los beneficios y las alternativas, y

fueron aceptados por el Comité de Etica Asistencial.
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ETIQUETA
RAIME Hosprar universitario La paz (EN SU DEFECTO, INDIQUE NOMBRE Y UBICACION DEL
SaludMadrid i comunidad do medria PACIENTE)
NOMBRE: ..o e e
Paseo de la Castellana, 261 PROCEDENCIA (CAMA): ..o NHC : oo
28046 MADRID
@ 917277000 FECHA : ....... [ GENERO :...........
UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS

INFORMACION A LOS PADRES DE LA LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

3.

4.
5.

¢Qué le vamos a hacer?
Descripcion del procedimiento

1. En qué consiste: segun conversaciones mantenidas anteriormente y ante la certeza del diagndstico clinico y la
ineficacia de los tratamientos actuales y futuros, nos comprometemos a evitar medidas terapéuticas que no le
estén beneficiando @ .......ooooiiiiiie e , es decir, examenes innecesarios,
procedimientos que puedan ser dolorosos o tratamientos que no vayan a producir alivio. Nos comprometemos a
aunar todos nuestros esfuerzos: los suyos y los de todo el equipo de Cuidados Intensivos Pediatricos, para asi
poder cuidar, aliviar, calmar, confortar y todo aquello que le pueda proprocionar bienestar.

2. Como se realiza: vamos a cuidarle atendiendo sus necesidades de alimentacién, hidratacion, higiene, confort.
Administraremos analgesia y sedacién para aliviar los sintomas dolorosos, atenderemos sus necesidades
psicolégicas y espirituales respetando sus creencias. Nuestra actitud sera la de acompanarles en todo lo que
precisen.

Proponemos limitar el esfuerzo terapéutico, permitiendo una evolucién natural de la enfermedad.

Antes de firmar este documento, aclare todas las dudas posibles, tdmese el tiempo que necesite, manifieste
sus temores y pida la ayuda que precise. No obstante, después de firmar, puede revocar su decisién en cualquier
momento

Cuanto dura: es variable la duracién dependiendo del estado del nifio/a.

Qué objetivos persigue: no afiadir nuevas actuaciones inutiles y molestas para su hijo, respetando el curso
natural de la enfermedad en su etapa final y atender las necesidades de padres/familiares.

BENEFICIOS DEL PROCEDIMIENTO

Aliviar el sufrimiento del nifio/a en el final de la vida y apoyar a los padres/ familiares, permitiendo en todo
momento el acompafiamiento de su hijo/a.

¢, QUE OTRAS ALTERNATIVAS HAY?

Continuar con el esfuerzo terapéutico a pesar de que no hay probabilidades de curacién.

DECLARACIONES Y FIRMAS
Antes de firmar este documento, si desea mas informacion o tiene cualquier duda sobre la enfermedad de su

hijo/a, no dude en preguntarnos. Le atenderemos con mucho gusto.

Comprendemos su situacion y si necesita mas tiempo para considerar la aceptacion de la propuesta, no dude en

decirnoslo; tiene derecho a revocar su decision en cualquier momento.

1. Relativo a los padres y familiares:

0 5 COND.N.L oo,
yencalidadde ........cccoeviiiiieiiinnnns he sido informado/a suficientemente y estoy de acuerdo con el equipo del

Servicio de Cuidados Intensivos Pediatricos en considerar que la limitacion del esfuerzo, en las condicones
anteriormente sefialadas, es la opcion de cuidado mas adecuada para nuestro hijo/a.

Firma del padre/madre Fecha: ............. [ [

2. Relativo al médico:

DIF/DIaA. ittt he informado al padre/madre de la limitacién

del esfuerzo terapéutico qué es, los objetivos y en qué consiste.

Firma del médico Fecha: ............. [, [ oo,
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ETIQUETA

=‘ 'm sk i o riisit e (EN SU DEFECTO, INDIQUE NOMBRE Y UBICACION DEL PACIENTE)
SaludMadrid [l comuntond ou medria
NOMBRE: ..o
PROCEDENCIA (CAMA): ... NHC @ .

Paseo de la Castellana, 261 ) 3 _
28046 MADRID FECHA : ............ [, Lo, GENERO :.............

@ 917277000

UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS
INFORMACION A LOS PADRES SOBRE LA DECISION DE NO REALIZAR MANIOBRAS DE
RESUCITACION

¢Qué le vamos a hacer?
1. Descripcion del procedimiento

. En qué consiste: en no aplicar medidas encaminadas a la reanimacion cardiopulmonar de acuerdo con las conversaciones
mantenidas anteriormente entre el equipo de Cuidados Intensivos Pediatricos y Vds, sobre la certeza del diagnéstico clinico, el
prondstico de la enfermedad y su situacion irreversible en el momento actual. Acordamos con Vds como padres/tutores de
.................................................................................... y el equipo de Cuidados Intensivos Pediatricos no realizar maniobras de
resucitacion (Reanimacion Cardiopulmonar) en caso de parada cardiaca o respiratoria.

. Como se realiza: no aplicando las maniobras de resucitaciéon, pero continuando con los tratamientos y cuidados ya
establecidos, encaminados a mejorar la calidad de vida de su hijo/a. Nuestra actitud sera la de acompanarles en todo lo que
precisen.

Antes de firmar este documento, aclare todas las dudas posibles, tdmese el tiempo que necesite, manifieste ~ sus temores y pida
la ayuda que precise. No obstante, después de firmar, puede revocar su decisién en  cualquier momento

2. Qué objetivos persigue:

No afiadir nuevas actuaciones inutiles y molestas para su hijo, respetando el curso natural de la enfermedad en su
etapa final y atender las necesidades de padres/familiares.

Beneficios del Procedimiento

Aliviar el sufrimiento de su hijo/a en el final de la vida 'y apoyar a los padres/ familiares, permitiendo en todo momento el
acompafiamiento del nifio/a.

¢Qué otras alternativas hay?

Realizar maniobras de resucitacion en caso de parada cardiaca o respiratoria a pesar de que la situacion clinica es irreversible,
prolongandola.

Declaraciones y firmas
Antes de firmar este documento, si desea mas informacion o tiene cualquier duda sobre la enfermedad de su hijo/a, no dude en
preguntarnos. Le atenderemos con mucho gusto.

Comprendemos su situacion y si necesita mas tiempo para considerar la aceptacion de la propuesta, no dude en decirnoslo;
tiene derecho a revocar su decision en cualquier momento.

1. Relativo alos padres y familiares:

DD, s e ettt con D.NLL oo y en calidad
QB e he sido informado/a suficientemente y estoy de acuerdo con el equipo del Servicio de
Cuidados Intensivos Pediatricos en considerar que la no realizacion de las maniobras de resucitacion en caso de parada cardiaca y
respiratoria y en las condiciones anteriormente sefialadas, es la opcién de cuidado mas adecuada para nuestro hijo/a.

Firma del padre/madre Fecha:........... [ooienen. [oeiiinis

2. Relativo al médico:

DIF/DITA. ettt et et he informado al padre/madre de la decision de no
realizar maniobras de resucitacion en caso de parada cardiaca o respiratoria, qué es, los objetivos y en qué consiste.

Firma del médico Fecha: ................ [, Lo
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El escaso conocimiento de los cuidados al final de la vida en nifios ha sido puesto de
relieve recientemente por el Instituto de Medicina de EEUU, en un informe denominado
“Cuando los nifios mueren: mejorando los cuidados paliativos y al final de la vida en nifios”.
El informe hace una llamada urgente a la investigacion, especialmente “datos descriptivos —
epidemiolégicos, clinicos, organizativos y financieros, para guiar la provision, financiacién y
evaluacion de cuidados paliativos, al final de la vida, y de soporte para nifios y sus
familias”.**

Por lo tanto, el desarrollo de un estudio prospectivo que evallie las acciones con que
se han implementado los cuidados al final de la vida en nuestra UCIP es no sélo una
medida de calidad o de auto-evaluacion, sino también una urgente necesidad para la
Pediatria. Dentro de nuestro plan de mejora, es esencial para la auto-evaluacién y para la
retroalimentacion.

Se disefid por tanto un estudio denominado “Evaluacién de los Cuidados al Final de la

Vida (2). Evaluacion del impacto en la calidad asistencial de cambios estructurales en la

atencion a pacientes al final de la vida”.
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OBJETIVO

Evaluacién de los cambios en los cuidados al final de la vida en la UCIP a partir de la
instauracion de algunos cambios en el Servicio, en concreto:
- La formacién de un grupo de trabajo en cuidados al final de la vida y comunicacién
con los padres.
- Una via clinica especifica para pacientes con limitacion del esfuerzo terapéutico.
- Cursos de formacion para el personal.
- Apertura del horario de visitas.
- Solicitud de un psicélogo asignado a la Unidad.
- Creacién de un grupo de autoayuda para padres de nifios ingresados en la UCIP

dirigido por una orientadora familiar voluntaria.
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METODOLOGIA

Se trata de un estudio prospectivo (serie de casos). Duracién aproximada: 9 meses a
1 afio. Localizacion: Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos.

A partir de finales de octubre del 2006 se instauré en la UCIP la via clinica para pacientes
susceptibles de limitacion del esfuerzo terapéutico, asi como la apertura del horario de
visitas.

Se solicitara la participacién en el estudio a los padres de todos los nifios que
fallezcan en la UCIP, hayan entrado o no en la via clinica de Limitacién del Esfuerzo
Terapéutico-Cuidados al Final de la Vida desde las primeras fases.

Se realizaran dos tipos de analisis.

1. Andlisis de los indicadores de calidad previstos en la via clinica por el Servicio de
Medicina Preventiva (3 paginas), distribuidos en 5 puntos:

a. Cobertura de la via clinica.

b.  Control de sintomas.

c. Disminucion progresiva de procedimientos curativos.

d. Atencién a los familiares.

e. Percepcion.

2. Evaluacion profunda de la percepcion de los cuidados.

Andlisis cuantitativo mediante 2 cuestionarios, o 1 en 2 partes. La diferencia entre ambos

cuestionarios es la siguiente: el primero (A), que esta incluido en la via clinica, continuara
funcionando y ofreciéndose a los padres una vez que el estudio concluya, pues es un
instrumento de evaluacion de calidad perteneciente a la via clinica y que seguira siendo
evaluado peridodicamente por el departamento de Calidad de Medicina Preventiva. El
segundo (B), esta destinado unicamente a investigacion, es especifico de este estudio, y
dejara de ofrecerse a los padres una vez que concluya el estudio.

Ambos se ofreceran de forma conjunta y voluntaria a los padres, junto con la hoja de

informacioén y la hoja de consentimiento informado.
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Cuestionario (parte A) sobre Evaluacion de la Atenciéon y Cuidados Recibido. Esta
incluido en la via clinica como indicador de calidad de la misma (1 pagina, 19 items) —ver
final de este anexo-.

Cuestionario (parte B) sobre Evaluacién de los Cuidados al Final de la Vida (2
paginas, 26 items, ver al final de este anexo). Esta basado en el cuestionario disefiado en
el estudio piloto. Se han mantenido las preguntas tipo Likert, eliminado las preguntas que
no fueron discriminantes y algunas preguntas se han pasado al Cuestionario (A). Se han
incluido preguntas relativas a aspectos sugeridos por los padres (cuidados después del
fallecimiento, informacién después del fallecimiento, conflictos no resueltos) y el personal
(intimidad, empatia) y se han reformulado mas preguntas como escalas tipo Likert, que
permiten una mejor valoracion y validacion.

Dado que las preguntas tipo Likert arrojaron un alfa de Cronbach=0,83, que coincide
en >70% con cuestionarios anglosajones sobre valoracién de cuidados al final de la vida, y
que se ha triangulado la informacion con la investigacion cualitativa, el cuestionario queda

practicamente validado dentro de lo posible para una encuesta de estas caracteristicas.

b. Anadlisis_cuantitativo (Il): Al final del periodo del estudio se solicitara al personal

sanitario de la Unidad que rellene de forma andénima los cuestionarios A y B —adaptados
para ser aplicados al global de los nifios en lugar de a uno solo, como es el caso de los
padres- para conocer su percepcion de los cuidados al final de la vida durante este periodo.

c. Anadlisis cualitativo mediante entrevistas largas a algunos de los padres de nifios

fallecidos. Se ofrecera esta forma de participacion del estudio a <10% de los padres. Se
escogera a los padres que muestren posturas mas extremas de satisfaccion y de no
satisfaccion, pues se sabe que esta es la forma de obtener mas informacion y mas util, y a
algunos escogidos aleatoriamente.

Cuando se obtengan los resultados, se procedera a la comparacion de los resultados

con algunos del estudio previo “Cuidados al Final de la Vida en la UCIP”.
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PROTOCOLO DE ACTUACION

Cuando un paciente fallezca, debe llevarse a cabo una actuacion que se encuentra
especificada en la fase final de la via clinica.

Una vez realizadas las actuaciones y todos los tramites, se preguntara a la familia si
desean una cita (en un plazo maximo de 2 semanas) con el médico de referencia para
entregarles el informe, y para tener una charla para un intercambio de informacion bilateral
que pueda resolver dudas y temores, asi como expresar su opiniéon sobre los cuidados
llevados a cabo en los ultimos dias. Se les animara a tener esta entrevista, que no tiene por
qué ser en la UCIP. Como alternativa, se les ofrecera recibir los informes por correo, sin
perjuicio de poder expresar por escrito su opinion sobre estos cuidados.

En caso de quedar concertada la cita, en esta reunién se les ofrecera la posibilidad de
participar en el estudio. En caso afirmativo, se les proporcionara la encuesta junto con un
sobre pre-franqueado para que puedan rellenarlo de forma andénima y enviarlo a la Unidad.

En caso de preferir recibir los informes por correo, en un plazo maximo de 2-4
semanas se procedera al envio. Se les llamara por teléfono cuando vayan a enviarse los
mismos, avisandoles y ofreciéndoles la posibilidad de participar en el estudio. En caso
positivo, se incluiran en el sobre los cuestionarios, la hoja de informacion y el

consentimiento informado, con un sobre franqueado para que los devuelvan.
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FIGURA A2: Protocolo de actuacion ante un paciente fallecido.

Paciente fallecido

¢, Se hizo limitacién del esfuerzo terapéutico o fue muerte cerebral?
Si No

(Entro en la via clinica en la Fase Inicial) (Debe haber entrado al menos en la Fase Final)

REUNION A LAS 2 SEMANAS O ENVIO POR CORREO
A) Evaluacién de indicadores de calidad de la via clinica (por parte de uno de los investigadores).
B) Evaluacion de la percepcion de los padres de los Cuidados mediante:

1. Cuestionario de evaluacion de la atencién y cuidados recibidos (familiares) incluido en la via clinica.

2. Cuestionario de Percepcion Paterna sobre la informacion y los cuidados en el momento del fallecimiento.

3. Entrevista larga (sélo a algunos padres, <10%)

REUNION A LAS 2 SEMANAS O ENVIO POR CORREO
A) Evaluacion de la percepcion de los padres de los Cuidados mediante:
1. Cuestionario de evaluacion de la atencién y cuidados recibidos (familiares) incluido en la via clinica.

2. Cuestionario de Percepciéon paterna sobre la informacioén y los cuidados en el momento del fallecimiento
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HOJA DE INFORMACION

Evaluacion de los cuidados al final de la vida en una UCI Pediatrica (2).

Estimado/a senor/a:

La razon por la que queriamos contactar de nuevo con usted es que estamos
estudiando si los cuidados que proporcionamos a los nifios al final de su vida y a sus
familias son los 6ptimos.

Por eso deseariamos hacerle unas preguntas sobre la época en que su hijo estuvo en
la UCI. Sus respuestas nos van a ayudar a trabajar mejor, y sin duda van a ayudar a otros
padres que pasaran por lo que usted ya ha pasado.

Antes de comenzar, es necesario que sepa que tiene la total libertad de no responder
el cuestionario, o de dejarlo cuando quiera.

Nuestro objetivo es ayudar a los nifios que fallecen en nuestra UCI, mejorando su
cuidado, y tratar de mejorar también la forma en que los padres viven esta dura
experiencia.

Las preguntas giran en torno a la forma su hijo fue cuidado en sus ultimos dias.
Probablemente va a ser doloroso recordarlo y hablar de ello, pero puede haber cosas que
le gustaria decirnos. No cabe duda de que lo que nos diga va a ayudarnos a nosotros para
mejorar nuestra actitud, y a los padres de los nifios que en el futuro fallezcan en la UCI para
entenderlo y aceptarlo mejor. Agradecemos muchisimo su aportacion, que consideramos

muy valiosa.

Participacion de caracter voluntario.
La participacion es anonima, confidencial y voluntaria, considerando que la persona

que contesta el cuestionario presta libremente su conformidad para participar en el estudio.

Confidencialidad de los datos.

Los datos seran confidenciales de acuerdo con la Ley organica 15/1999, de 13 de

219




diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal y la responsable de los datos sera

el investigador principal.

Investigador Principal:

El investigador principal es Alfredo Tagarro. Si tiene alguna duda, por favor, llame al

Dr. Alfredo Tagarro o a la Dra. Paloma Dorao al 91 727 7149 (preferiblemente en horario de

mafiana)

------ Por favor, marque aqui con una cruz si desea participar de forma

voluntaria.

------ Por favor, marque aqui si elige no participar y no rellenar el cuestionario.

Muchas gracias por su tiempo.
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EVALUACION DE LA ATENCION Y CUIDADOS RECIBIDOS (familiares)
VIA CLINICA CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA. S. DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS

Fecha cumplimentacion __ /|

I

Por favor, le agradeceriamos que rellenara este cuestionario anénimo y confidencial poniendo una
cruz en la casilla de la opcion que crea que mejor se corresponde con su opinién

Datos del familiar:

. . . Ocupacion Ama de
Edad: afos Sexo: Estudios: Sin estudios ) casa
Basicos Estudiante
E'.G'B/. Parado
rimaria
BUP/
Secundaria Empleado
Universitarios Jubilado
¢Conoce el nombre del médico que ha atendido a su nifio? Si NO
¢Conoce el nombre de la/os enfermera/os que mas han cuidado a su nifio? Si NO
¢Conoce el nombre de la/os auxiliares que mas han cuidado a su nifio? Si NO
¢Coémo valora usted los siguientes aspectos?
Informacién recibida en la Hoja de
informacion padres/familiares Muy mal Mal Regular Bien Muy
Bien
La atencion del dolor
Muy mal Mal Regular Bien Muy
Bien
La atencion de la ansiedad Muy mal Mal Regular Bien Muy
Bien
Apoyo psicologico Muy mal Mal Regular Bien Muy
Bien
Atencidn social prestada Muy mal Mal Regular Bien Muy
Bien
Apoyo espiritual
Muy mal Mal Regular Bien Muy
Bien
Flexibilidad de las visitas
Muy mal Mal Regular Bien Muy
Bien
Respeto a la privacidad
Muy mal Mal Regular Bien Muy
Bien
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¢COmo estima en esta escala globalmente la atencién recibida, de 0 (deficiente) a 10 (excelente)?

¢, Ha tenido algun problema con...? ¢, Cual ha sido el problema?

[] Trato por el personal sanitario

(] Disposicion del personal a atender sus requerimientos

(] Respeto a sus creencias

[] Medidas de bienestar establecidas

[ Informacion recibida

[] Gestiones en la fase final

¢ Qué podemos hacer mejor? :

Muchas gracias por su colaboracion. Su
opinién es muy importante para nosotros.

Abril 2006
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Cuestionario B de Evaluacion de los Cuidados al Final de la Vida. UCIP

Hospital Infantil La Paz.

DATOS DEL ENTREVISTADO

- Quién contesta:
i. Padre
ii. Madre
iii. Otro:

DK O U | P UERRRRR

I 1. Lainformacion

1.2. Usted hubiera preferido...

- Un solo médico como portavoz de la informacién

- Que me informara el médico que habia visto a mi hijo ese dia
1.3. ¢,Como cree que eralainformacién, en cuanto a los siguientes puntos:?

(1: muy de acuerdo, 2: de acuerdo, 3: regular, 4: poco de acuerdo, 5: nada de acuerdo)

Los médicos eran coherentes unos con otros 1 2 3 4 5
Las enfermeras eran coherentes unas con otras 1 2 3 4 5
La informacién que se me daba era facil de entender 1 2 3 4 5
La informacion se ajustaba a la situacion real del nifo 1 2 3 4 5
Me explicaron los aparatos, tubos y cables que rodeaban
a mi hijo de forma suficiente 1 2 3 4 5
La informacioén sobre el pronéstico de mi hijo fue adecuada 1 2 3 4 5
Me informaron bien sobre las opciones de tratamiento 1 2 3 4 5
La informacion después del fallecimiento fue adecuada 1 2 3 4 5
No me han quedado dudas importantes sobre el proceso de mi hijo 1 2 3 4

1.4.

5

Con respecto a la toma de decisiones sobre la enfermedad de su hijo, se sinti6 usted,

delabs..

Totalmente integrado
1 2 3 4

Totalmente excluido

5

I 2. El momento del fallecimiento

2.1.

2.2.

2.3.

¢En qué momento se le informé de que el nifio iba a fallecer?

- Dias antes.

- Horas antes.

- Minutos antes

- En el momento de fallecer.
- Cuando ya habia fallecido.

;Seimagind que iba a fallecer antes de que se lo dijeran?

- Si.
- No.

La noticia del fallecimiento ¢les fue comunicada por un médico con el que tenian

contacto habitualmente?
- Si.
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2.4.

2.5.

2.6.

2.7.

2.8.

2.9

2.10.

- No.
;Dbénde se les comunicé la noticia?
- En un cuarto, a solas con el médico.
- Junto a la cama del nifio.
- Enel pasillo.
- Por teléfono.

¢,Como puntuaria, de 1 a5, laformay el lugar en que se les comunico la noticia?

Fue adecuado. Fue inadecuado
1 2 3 4 5

¢COmo puntuaria la actitud del personal durante todo el proceso?

Cercanan y empatica. Distante
1 2 3 4 5

¢,Cree que el nifio sufrio al fallecer?

Si, estoy seguro Estoy seguro de que no.
1 2 3 4 5

¢Estuvo usted presente en el momento del fallecimiento de su hijo?
- Si. -No

¢Cree que estar presente en ese momento fue (o hubiera sido)...?

Muy positivo Positivo Ni positivo ni negativo  Negativo Muy negativo
1 2 3 4 5

¢,Coémo calificaria los cuidados a su hijo y a ustedes después del fallecimiento?

Adecuados. Inadecuados
1 2 3 4 5

I 3. Limitacion del esfuerzo terapéutico

3.1.

3.2.

3.3.

3.4.

Dada la mala evolucién y el fallecimiento préximo, ¢se hablé en algin momento de dar
fin al tratamiento intensivo y hacer limitacién del esfuerzo terapéutico?

- Si. (CONTINUAR CON LA PREGUNTA 3.2)

- No: (PASAR A LA SIGUIENTE FASE: COMENTARIOS.)

La decisién de realizar tratamiento paliativo, la tomaron:
- Los padres y/o familiares.
- Los médicos.
- Fue una decision conjunta

¢Cual fue el factor o los factores definitivos para decidir la limitacion del esfuerzo
terapéutico?
¢Se sintié forzado/a a tomar esta decisiéon por el personal de la UCIP?

No, en absoluto Si, totalmente
1 2 3 4 5

I 4. COMENTARIOS (ESCRIBIR A LA VUELTA, POR FAVOR)
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