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CARACTERIZACION DEL CONOCIMIENTO EN CUIDADO PALIATIVO
PEDIATRICO Y PERCEPCION DE BARRERAS POR PARTE DE LOS
PEDIATRAS Y RESIDENTES DE PEDIATRIA

INTRODUCCION

El cuidado del paciente terminal y con enfermedad crénica limitante para la vida
surge como un desafio ético para la medicina moderna y una invitacion a
desarrollar un nuevo tipo de atencién: la medicina paliativa’.

En el ejercicio de la profesibn médica ha habido quienes creen que lo
importante es tratar a todos los pacientes hasta sus Ultimas consecuencias,
pero también hay quienes han defendido el precepto de brindar cuidado y
proporcionar bienestar al enfermo y a la familia. El equipo de salud debe
transformarse en un equipo cuidador. El cuidado como medio y la calidad de
vida y el confort como finalidad son los objetivos que debemos tener los
profesionales de la salud durante la fase final de la vida, tal y como promulgé el
Subcomité Europeo de Cuidados Paliativos de la CEE, el 5 de mayo de 1991,
al definir los cuidados paliativos®.

El término "paliativo" deriva de pallium, etimolégicamente significa proporcionar
una capa para calentar a "los que pasan frio", toda vez que no pueden mas ser
ayudados por la medicina curativa. Respecto de la esencia de su concepto se
trata al paciente en su globalidad.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) adopté la siguiente definicion de
los cuidados paliativos: "El cuidado activo e integral de pacientes cuya
enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio
del dolor y otros sintomas acompafiantes y la consideracion de los
problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la
maxima calidad de vida posible para el paciente y su familia. Muchos
aspectos de los cuidados paliativos son también aplicables en fases

previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos especificos."
27,42, 43

El enfoque de cuidado paliativo encierra todos los grupos poblacionales,
incluyendo por supuesto los nifios, niflas y adolescentes que se encuentran con
condiciones croénicas limitantes para la vida o el paciente terminal.

Este fendmeno es consecuencia del incremento de enfermedades cronicas,
como resultado del avance tecnolégico que permite intervenir de forma mas
efectiva ciertas patologias que previamente eran mortales. Cada afio en
Estados Unidos mueren 15.000 nifios, nifias y adolecentes por patologias que
podrian beneficiarse del cuidado paliativo, como lo corrobora un estudio
realizado por Feudtner y colaboradores®.



En Colombia no contamos con estadisticas confiables que den cuenta precisa
de los nifios, nifias y adolescentes afectados con patologias susceptibles de
ser intervenidas por cuidado paliativo, pero se estima que la incidencia no es
muy lejana a las cifras planteadas por otros paises alrededor del mundo.

El cuidado paliativo pediatrico trata de enfocarse en ayudar a los nifios y sus
familias a vivir de forma méas plena y restaurar su salud mientras se
encuentran atravesando por condiciones clinicas complejas, y no se centra
especificamente alrededor de la muerte. Busca poder ocuparse del sufrimiento
de los niflos que padecen enfermedades amenazantes para la vida, y para esto
se hace necesario el apoyo multidisciplinario que realice intervenciones
dirigidas al paciente y su familia*.

Frente a este contexto se hace imperativo la formacion de grupos
interdisciplinarios de cuidado paliativo pediatrico que certifiguen el manejo
global del paciente y su familia mejorando su calidad de vida?” ** %3y se
identifique e intervengan las barreras que pudiesen impedir garantizar este
cuidado integral. La comunicacion con el paciente y su familia al abordar temas
como el diagndéstico, manejo de los sintomas y el prondstico, requiere contar
con habilidades especificas por parte del personal de salud, que a la luz de los
datos, aun se encuentra carente.

1. DESCRIPCION

1.1 PREGUNTA DE INVESTIGACION

» Cual es la percepcion de pediatras y residentes de pediatria (pediatras
en formacién) acerca de su conocimiento en cuidado paliativo
pediatrico?

 Cudles son las barreras percibidas por pediatras y residentes de
pediatria para proporcionar un adecuado cuidado paliativo y soporte a
los pacientes y sus familiares?

1.2 JUSTIFICACION

El cuidado paliativo comienza cuando se diagnostica en un paciente una
enfermedad crénica, grave 0 amenazante para la vida,
independientemente del prondstico y de la eficacia del tratamiento
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curativo. La necesidad de extender los cuidados paliativos a la edad
pediatrica es una consecuencia de los avances tecnoldgicos que
permiten prolongar la supervivencia de un mayor nimero de nifios con
patologias complejas que hasta hace poco los habrian conducido a un
rapido deterioro y a la muerte. El incremento en la prevalencia de
patologias crénicas en nifios, asi como las secuelas de eventos agudos
gue llevan a los pacientes pediatricos a situaciones limitantes para su
calidad de vida, ha generado incertidumbre acerca de la preparacion de
los pediatras para ofrecer un manejo integral a los pacientes y sus
familias, teniendo en cuenta que la paliacion es en algunos casos la
Unica alternativa viable.

El cuidado paliativo pediatrico debe garantizar que se respeten los
derechos del paciente® (resolucién 13437 de 1991) y su familia, se brinde
posibilidades al equipo de manejar mas adecuadamente la ansiedad,
frustracion y angustia que provoca una evolucién inadecuada o la muerte
de un nifio, lograr estructurar un nivel adecuado de comunicacién con la
familia, incluir a la familiar en la toma de decisiones y el cuidado activo
del nifio y debe trabajar sobre el duelo y la prevencién de patologia en
salud mental. Se debe priorizar el abordaje paliativo junto con el
tratamiento curativo, el alivio de sintomas, sufrimiento y dolor
independientemente de la evolucién del paciente.

En este contexto se espera que el personal a cargo del cuidado de estos
pacientes tenga un grado de entrenamiento adecuado que garantice un
manejo y soporte 6ptimos*; sin embargo este no parece ser el
panorama. Existen multiples estudios realizados en diferentes dmbitos
hospitalarios que demuestran que los profesionales de la salud no se
encuentran satisfechos con la formacion recibida en cuidado paliativo y
se sienten incomodos e inseguros al enfrentarse al tema. Las
dificultades para garantizar un abordaje adecuado en el paciente
pediatrico que requiere cuidado paliativo son mdltiples, encontrandose
falencias para establecer criterios de terminalidad, dificultad para
instaurar protocolos de manejo y entrenamiento inadecuado o
inexistente en cuidado paliativo. La literatura describe multiples barreras
para proporcionar cuidado paliativo, dentro de las que se incluyen
dificultad para aceptar la posibilidad de muerte de un nifio por parte de
los prestadores de salud, recursos limitados para servicios
especializados de cuidado paliativo, problemas de comunicacion, falsas
esperanzas de curacién, continuacién inapropiada de tecnologia
avanzada para prolongar la vida, temas éticos y legales, cuidado
fragmentado, evaluacion y manejo inadecuado de sintomas, ausencia de

5



investigacion en cuidado paliativo pediatrico, ausencia de entrenamiento
y experiencia en el tema, a lo que se suma disponibilidad limitada de
farmacos especificos para los nifios, pues casi todos los tratamientos
farmacolégicos disponibles estan desarrollados, formulados vy
autorizados para su uso en adultos. Estd descrito que el
desconocimiento en cuidado paliativo pediatrico favorece el desgaste de
los proveedores de salud®.

Actualmente en los programas de formacion en posgrado pediatrico de
nuestro pais, no se estipula el cuidado paliativo en los curriculos (23
facultades de pediatria) y no se cuenta con estudios sobre el grado de
entrenamiento de los pediatras y residentes de pediatria en el tema, ni
hay aproximaciones que permitan entender las barreras percibidas por el
personal de salud que obstaculizan una adecuada atencién en este
grupo de pacientes en nuestro contexto social.

El objetivo del estudio es caracterizar las necesidades que desde la
academia se generan en cuidado paliativo pediatrico percibido por
pediatras y residentes de pediatria, lo que facilitar4 la planeacion de
intervenciones educativas especificas, al incluir el cuidado paliativo en
los curriculos de los programas de Posgrado en Pediatria, impactando
en la calidad de vida de los pacientes y sus familias que por sus
padecimientos requieren cuidados especiales.

Caracterizar la percepcion de conocimiento en cuidado paliativo y
barreras percibidas para proporcionar un adecuado cuidado en
instituciones pediatricas, permitira definir una linea de base y plantear
lineamientos de formacion y politicas institucionales que redunden en
una mejor calidad de atencibn a la poblacion pediatrica con
enfermedades crénicas que limitan la vida o en situaciones de
terminalidad’.

. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GENERAL:

Documentar la percepcion de conocimiento en cuidado paliativo
pediatrico por parte de pediatras y residentes de pediatria.

Conocer las barreras percibidas por parte de estos profesionales para
proporcionar un adecuado cuidado paliativo pediatrico



2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

2.2.1 Describir las caracteristicas del personal encuestado, en
cuanto a su nivel de formacién, areas de interés y areas
principales de desempefio profesional.

2.2.2 lIdentificar si se ha adquirido entrenamiento en cuidado
paliativo pediatrico y de ser asi, en qué contexto se
recibié dicho entrenamiento.

2.2.3 Establecer la percepcion del conocimiento para el manejo
de sintomas fisicos (evaluacion y manejo de dolor, nausea,
disnea terminal, convulsiones, insomnio, estrefiimiento,
entre otros) en la atencion en cuidado paliativo pediatrico
por médicos especialistas y residentes de pediatria.

2.2.4 Identificar el momento en el cual se considera pertinente
iniciar una atencion en cuidado paliativo pediatrico luego
del diagnéstico de una enfermedad cronica que limita la
vida o situacion de terminalidad.

2.2.5 Determinar asociacion de factores, en el abordaje de
pacientes en situaciones clinicas susceptibles de cuidado
paliativo y la pertinencia de la remision.

3. ESTADO DEL ARTE

En los Ultimos 14 afios la investigacion sobre cuidado paliativo ha
comenzado a explorar las necesidades de la comunidad pediatrica. A pesar
de esto existen pocos datos sobre la experiencia y entrenamiento del
personal médico, programas de apoyo en formacion y adquisicion de
habilidades en trabajo multidisciplinario®.

Resulta preocupante que entre los profesionales de la salud vy
especificamente los pediatras y residentes de pediatria, exista dificultad
para establecer protocolos de manejo, criterios de terminalidad, y en
general se evidencien falencias para prestar la atencion requerida en
cuidado paliativo en todos los niveles de atencion, lo que ha llevado a que
se realicen algunos estudios que intentan describir las barreras percibidas
por el personal de salud y el grado de confianza que estos perciben tener al
enfrentarse a un paciente pediatrico con estos requerimientos especiales.

Se ha encontrado que hay una clara necesidad de incrementar los
esfuerzos en educacion en cuidado paliativo durante la residencia, ya que
los pediatras en entrenamiento consideran que no cuentan con una
adecuada formacién en el tema, y su percepcién no mejora con el tiempo de
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ejercicio profesional. Un estudio realizado en el Hospital de nifios de
Pittsburgh (2003) dirigido a residente de pediatria’ y otro realizado en el
Memorial Hospital de Chicago, en el que se encuesto a todos los residentes
y subespecialistas en formacion®, revelaron que los encuestados
consideraron tener un minimo entrenamiento, conocimiento, experiencia, y
competencia en casi todas las areas del cuidado paliativo. No se encontré
una mejoria en estas areas al comparar residentes de primer y tercer afio 0
al comparar residentes con subespecialistas en formacion. Ademas los
encuestados manifestaron querer saber mas del manejo del dolor, adquirir
habilidades para la comunicacion, discusion del prondstico, “cémo dar
malas noticias”, y obtener herramientas para hablar con el nifio acerca del
cuidado al final de la vida®'°. Resultados similares fueron obtenidos en un
estudio realizado en el Hospital John Hopkins para niflos en Baltimore,
Maryland, donde menos del 50% de los residentes encuestados refieren
haber recibido entrenamiento sobre como enfrentar un dialogo con la familia
acerca de retiro o continuacion de medidas de sostenimiento de la vida del
paciente, declaracion de la muerte, discutir la pertinencia de la realizacion
de la autopsia, y seguimiento de las familias afectadas. Al igual que en los
estudios anteriores esta percepcidn no mejoro en relacion a los afios de
ejercicio™.

Los encuestados sugirieron que la educacion fuera suministrada mediante
la observacion, ensefianza con el paciente y participando en grupos
multidisciplinarios™.

En un estudio realizado en la Universidad de California en el Hospital de
Nifios, se envid una encuesta via correo a todos los integrantes del grupo
de pediatria de la universidad y el hospital. El objetivo del estudio fue
explorar las barreras en cuidado paliativo pediatrico experimentado por
trabajadores de la salud que atienden a nifios seriamente enfermos. En este
estudio las principales barreras percibidas para prestar una atencién integral
en cuidado paliativo pediatrico estaban relacionadas con un prondstico
incierto y discrepancias en el tratamiento entre personal de salud y la
familia, seguidos de barreras en la comunicacién®?. Se concluyé que es
necesario educar al personal médico en habilidades para la comunicacién y
cuidado paliativo pediatrico.

Un estudio realizado en el Hospital de Nifios de Columbus, Ohio en el afio
2004 y que incluy6 a los asistentes a la reunion anual de la Sociedad
Americana de Oncohematologia Pediatrica, en Washington en mayo del afio
2005 se encuestd a los residentes de Oncohematologia pediatrica. Los
datos obtenidos corroboran los ya mencionados en los estudios



previamente descritos pero ademas demuestra que la experiencia personal
y de colegas fue la fuente mas frecuente de conocimiento en cuidado
paliativo pediatrico mas que las clases formales y libros guia®.

Estos datos deben alertarnos sobre la necesidad de incluir en los curriculos
de postgrado pediatrico, un espacio dirigido al manejo paliativo de pacientes
en fases avanzadas de diferentes enfermedades planteando un reto en la
atencion médica. En la actualidad se dispone de un cumulo de
conocimientos que permite no soOlo el mejor entendimiento de la
fisiopatologia de los sintomas comunes en esta fase, sino un abordaje
terapéutico mucho mas exitoso. El objetivo dltimo es mejorar las
condiciones de vida y la calidad de muerte en este colectivo de enfermos.
Por todo esto, es imprescindible que el equipo terapéutico a cargo de
pacientes terminales, esté preparado para atender situaciones de
descontrol sintomatico con herramientas clinicas de probada eficacia,
protocolos estandarizados de manejo y criterios uniformes de actuacion.

4. MARCO TEORICO

4.1 DEFINICIONES:

4.1.1 CUIDADOS PALIATIVOS: En 1998, la OMS define los cuidados
paliativos como una estrategia que mejora la calidad de vida de los pacientes y
las familias que se tienen que enfrentar a problemas asociados a una
enfermedad amenazante para la vida, mediante la identificacion, la evaluacién
y el tratamiento precoz del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales y la no exclusion de éstos frente a los tratamientos curativos. Los
cuidados paliativos afirman la vida y contemplan el morir como un proceso
normal, no pretenden adelantar ni posponer la muerte, ofrecen un sistema de
apoyo para ayudar a los pacientes a vivir de la manera mas activa posible
hasta la muerte, proporcionan un sistema de apoyo para ayudar a las familias a
sobrellevar la enfermedad de un paciente y su duelo, emplean una estrategia
de equipo para abordar las necesidades de los pacientes y sus familias,
buscando influir positivamente en el curso de la enfermedad>**.

Esta misma organizacion internacional redefinio en 2002 el concepto
acentuando la prevencion del sufrimiento. Utilizando el método
multidisciplinario, los cuidados paliativos satisfacen las necesidades de los
pacientes y las familias, incluyendo el consultorio de ayuda si es necesario.
También es aplicable al principio del desarrollo de la enfermedad con otras



terapias que intentan prolongar la vida, como la quimioterapia y radiacion, e
incluye las investigaciones necesarias para mejor comprension y gestion de las
penosas complicaciones clinicas. Los cuidados paliativos no tienen que ser
algo que solo hacen equipos o servicios especializados, o que ofrecen las
residencias cuando otro tratamiento ha sido desechado. Los cuidados tienen
gue ser una parte integral de los servicios sanitarios y tener lugar en cualquier
situacion®*®.

Principios del cuidado paliativo™:

» Valorar, alcanzar y mantener un nivel 6ptimo de control del dolor y
otros sintomas. Esto exige una evaluacion cuidadosa de cada persona
enferma, considerando su historia detallada, su examen fisico y otras
indagaciones. La gente enferma debe tener acceso inmediato a toda la
medicacién necesaria, incluyendo una gama de opioides y de formulas
farmacéuticas.

» Afirman la vida y entienden el morir como proceso normal. Lo que los
seres humanos tenemos en comun es la realidad inexorable de la
muerte. Los pacientes que solicitan cuidados paliativos no tienen que ser
vistos como el resultado de imperfecciones médicas. Estos cuidados
tienen como objetivo asegurar a las personas enfermas condiciones que
las capaciten y las animen para vivir su vida de una forma digna,
auténoma, productiva y plena hasta el momento de su muerte. La
importancia de la rehabilitacibn, en términos del bienestar fisico,
cognitivo, psiquico y espiritual, no puede ser descuidada.

* No apresuran ni posponen la muerte; no deben acortar la vida
“prematuramente”, al igual que las tecnologias de la moderna préactica
médica no se aplican para prolongar la vida de forma no natural. No
obligan los doctores a emplear indefinidamente tratamientos
considerados fltiles 0 excesivamente onerosos para los pacientes; asi
también los pacientes pueden rechazar los tratamientos médicos.
Especificamente, la eutanasia y el suicidio asistido no se incluyen en
ninguna definicion de estos cuidados.

* Integran aspectos psicoldgicos y espirituales en los cuidados al
paciente. Un alto nivel de cuidado fisico es, ciertamente, de importancia
vital, pero no suficiente en si mismo. La persona humana no tiene que
ser reducida a una simple entidad biolégica.

» Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible hasta el momento de su muerte. El
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paciente establece los objetivos y las prioridades, y el profesional de la
salud debe capacitarlo y atenderlo para alcanzar su objetivo identificado.
Las prioridades de un paciente pueden cambiar draméaticamente con el
tiempo, pero el profesional debe ser consciente de estos cambios y
atender a ellos.

* Ayudan a la familia a ocuparse de la enfermedad del paciente y del
duelo. La familia es una unidad de cuidados y, por eso, las dudas y
dificultades de sus miembros deben ser identificadas y atendidas. El
duelo se inicia antes del momento de la muerte de la persona enferma.

« Exigen trabajo en equipo. Ninguna especialidad por si misma prepara
adecuadamente al profesional para ocuparse de la complejidad de las
dudas pertinentes a este periodo. Aunque el equipo central consiste en
un médico, una enfermera y un asistente social, es importante contar
con un equipo mas grande de profesionales del area médica:
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, entre otros. Para que este
grupo trabaje de forma integrada, es crucial establecer metas y objetivos
comunes, asi como usar medios rapidos y eficaces de comunicacion.

» Buscan mejorar la calidad de vida, concepto que solo puede ser
definido por la persona enferma y que se puede modificar
perceptiblemente en el curso del tiempo.

» Son aplicables en el periodo inicial de la enfermedad y concomitantes
con sus modificaciones y con las terapias que prolongan la vida. Se
exige entonces que estén intimamente integrados a los otros servicios
de salud, en el hospital o en instituciones comunitarias. Desde los
principios antes descritos se evidencia que los cuidados paliativos se
definen no sélo a partir de un tipo determinado de enfermedad, sino que,
potencialmente, se aplican a pacientes de todas las edades, basados en
una evaluacion especifica de su diagnostico y necesidades probables.
Ademas implica la atencion especifica en lo referente al control de los
sintomas y la adopcién de un acercamiento holistico que tome en cuenta
las experiencias de la vida de la persona y su situacion actual. Abarcan
la persona que estd muriendo y sus préjimos, familiares y amigos,
exigiendo una atencién especial en la practica de una comunicacion
abierta y sensible con los pacientes, familiares y cuidadores®*>*’.

4.1.2 CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS: Son los cuidados activos
totales del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio incluyendo también el apoyo a
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la familia. Comienzan cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para
la vida y contintan independientemente de si el nifio recibe o no tratamiento de
la propia enfermedad ***.

La American Academy of Pediatrics (AAP) *® defiende un modelo integral de
cuidado paliativo pediatrico en el que sus componentes se ofrecen desde el
mismo momento del diagndstico y contindan a lo largo del curso de la
enfermedad, sea el resultado la remisién o la muerte del nifio. Para ello, se
basan en el modelo propuesto por Frager *?° donde el paliar (alivio sin
curacion) no sélo acompafa a los procesos que llevan a la muerte sino también
a aquellos que remitan, es decir que, el resultado del proceso de enfermar no
determinaria en lo practico el uso de cuidados paliativos sino que propone que
el alivio esté presente independientemente del desenlace. Propicia como punto
de encuentro en el dialogo entre cuidadores ya no “la posibilidad de
recuperaciéon” sino “el bienestar del paciente”, cobrando especial significado la
discusion de potenciales riesgos y beneficios del acompafamiento paliativo.

Para la Association for Children with Life - threatening or Terminal Conditions
and their Families en el Reino Unido?}, y en el Royal College of Pediatrics and
Child Health?, los cuidados paliativos son asumidos con un enfoque activo e
integral que se centra en la calidad de vida del nifio completando las
dimensiones del ser humano y en el apoyo a la familia. Estos cuidados se
proporcionan a los nifios para los que el tratamiento curativo no es apropiado y
se pueden extender durante afios.

Las situaciones que requieren cuidados paliativos son distintas entre los nifios
y los adultos, la duracion de los cuidados es variable y dificil de predecir, las
enfermedades con frecuencia son hereditarias (pueden afectar a varios
miembros de la misma familia) y raras.

En los nifios se han identificado cuatro grupos de situaciones?:

Grupo 1 - Situaciones que amenazan la vida, para las cuales el tratamiento
curativo puede ser viable, pero también puede fracasar (por ejemplo, cancer,
fallo orgénico del corazén, higado o rifidn, infecciones).

Grupo 2 - Enfermedades que requieren largos periodos de tratamiento
intensivo dirigido a prolongar la vida, pero donde todavia es posible la muerte
prematura (por ejemplo, fibrosis quistica, VIH/SIDA, anomalias
cardiovasculares, prematuridad extrema).

Grupo 3 - Enfermedades progresivas sin opciones curativas, donde el
tratamiento es paliativo desde el diagnostico (por ejemplo, trastornos
neuromusculares o neurodegenerativos, trastornos metabdlicos progresivos,
anomalias cromosomicas, cancer metastasico avanzado ya al diagnostico).
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Grupo 4 - Situaciones irreversibles, no progresivas con grave discapacidad que
conllevan una extrema vulnerabilidad de padecer complicaciones de la salud
(ejemplo: pardlisis cerebral grave, trastornos genéticos, malformaciones
congénitas, prematuridad, lesiones cerebrales o de la médula espinal).

Los recién nacidos muy enfermos al final de sus vidas también deberian
considerarse candidatos a recibir cuidados paliativos o cuidados de confort.

4.1.3 ENFERMEDAD TERMINAL: Por definicion, la enfermedad terminal es
aguella que se manifiesta como un padecimiento avanzado, progresivo e
incurable, sin respuesta al tratamiento especifico, con sintomas multifactoriales,
y prondostico de vida no mayor a seis meses.

En la situacion de enfermedad terminal concurren una serie de caracteristicas
gue son importantes no sélo para definirla, sino también para establecer
adecuadamente la terapéutica.

Los elementos fundamentales son:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable.

2. Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.
3. Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes.

4. Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy
relacionado con la presencia, explicita o no, de la muerte.

5. Pronéstico de vida inferior a 6 meses?®.

4.1.4 CUIDADOS TERMINALES: Se refieren a los cuidados del paciente y la
familia circunscritos al periodo en el que se ha suspendido el tratamiento
curativo y la muerte es inminente (semanas, dias, horas) >*.

4.1.5 ENFERMEDAD LIMITANTE PARA LA VIDA: Se define como una
situacion en la que, la muerte prematura es lo usual, aunque no
necesariamente inminente®,

4.1.6 ENFERMEDAD QUE AMENAZA LA VIDA: Es la que tiene una alta
probabilidad de muerte prematura pero en la que también existe la posibilidad
de una supervivencia prolongada hasta la edad adulta®.

4.1.7 ENFERMEDAD CRONICA: Se define como aquella condicion patologica
gue persiste durante mas de 3 meses en un afio, 0 que conlleva a la
hospitalizacion continua durante por lo menos un mes en un afio. Es una
definicion heterogénea con limites amplios, abarca varias condiciones
pediatricas, desde alteraciones cromosomicas, afecciones reumatologicas (y
otras condiciones autoinmunes), hasta enfermedades neoplasicas®.
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4.1.8 MANEJO INTERDISCIPLINARIO EN CUIDADO PALIATIVO
PEDIATRICO: Estrategia para el manejo del paciente que amerita cuidado
paliativo en el que se requiere la coordinacion entre el nifio y su familia,
profesores, personal del colegio, trabajadores de la salud, incluyendo
enfermeras/os, médicos, trabajadores sociales, lider espiritual, psicélogos,
consejeros de duelo y especialistas®.

4,19 BARRERAS PARA EL CUIDADO PALIATIVO PEDIATRICO: Son las
dificultades encontradas para lograr proveer y acceder a los cuidados paliativos
en condiciones adecuadas. Dentro de las multiples barreras encontradas se
han definido:

e La muerte infantil poco frecuente por su ciclo de vida.

e Inexperiencia del personal que proporciona cuidado paliativo.

e Transgresion del orden natural cuando muere un nifio que genera
sentimiento de fracaso de los cuidadores.

e Sufrimiento inconmensurable de los padres al perder un hijo.

e Incapacidad de predecir el momento de la muerte.

e Necesidad de orden de no reanimar.

e Educacion inadecuada de los cuidadores y familiares sobre los cuidados
paliativos.

e Asociacion de los cuidados paliativos con “abandonar” y “sin esperanza”.

e Fragmentaciéon de los servicios médicos y psicosociales/ espirituales de
los nifios.

e Baja compensacion economica por el tiempo y esfuerzo intensivo del
biocomportamiento de los cuidados paliativos.

e Dificultad en la comunicacién sobre la muerte a lo largo de las edades
cronolégicas y del desarrollo.

e Falta de herramientas para valorar los sintomas.

e Falta de datos farmacocinéticos en nifios que toman medicamentos para
aliviar sintomas.

« Diferencias entre los nifios y los adultos y entre sus enfermedades®.

4.1.10 CUIDADO PALIATIVO Vs CUIDADOS TERMINALES: Los cuidados
“terminales” se refieren a los cuidados del paciente y la familia circunscritos al
periodo en el que se ha suspendido el tratamiento curativo y la muerte es
inminente (semanas, dias, horas). Si se interpreta de forma err6nea tiene un
grave impacto en las necesidades especificas y en la forma en la que se
ofrecen los servicios, especialmente en el sector pediatrico. Debe sefalarse
que a pesar de no considerarse un paciente en condicion terminal todos los
nifios con una enfermedad amenazante para la vida necesitan cuidados
paliativos de forma continuada a lo largo del curso de la enfermedad.
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Es importante observar que el cuidado paliativo no tiene que ser considerado
esencialmente diferente de otras formas o areas de la salud. Muchos aspectos

cruciales de estos cuidados se aplican perfectamente a la medicina curativa,
valorar aspectos tradicionalmente subordinados por la medicina tecnocientific
por ejemplo, la dimensién ético-espiritual de las personas.

4.2 HISTORIA DEL CUIDADO PALIATIVO

Desde los tiempos méas remotos las sociedades ofrecen ayuda y brindan
confort a sus miembros enfermos y a los que estdn muriendo. Normalmente,
cierta reverencia, y una mistica profunda se mezclan en estos
acontecimientos. El periodo que sucede a la muerte de seres queridos es
marcado generalmente por la ejecucion de rituales religiosos y culturales bien
definidos, cuyas manifestaciones varian de una cultura a otra. En la
busqueda de las raices histéricas del movimiento actual de hospicios,
descubrimos que en el Medioevo el término fue utilizado para describir el
lugar que recibia a peregrinos y viajeros®. Las personas llegaban a los
hospicios por comida y alojamiento. En estos lugares los enfermos eran
cuidados, pero como la ciencia enfocada en la academia tenia limites,
muchos fallecian, y so6lo quedaba proporcionarles ayuda espiritual
enfocAndose més en lo caritativo que en lo curativo; no eran lugares
orientados sélo para los pacientes al final de la vida, sino a tratar el dolor; alli
eran cuidados con mas amor Yy ayudados por personal capacitado para
atender otras necesidades®?®. Hasta entonces el médico fungia como un
gran cuidador, atendia a sus enfermos con el Unico propésito de aliviar los
sintomas propios de la enfermedad y proporcionarles bienestar®.

A finales del siglo XIX, el desarrollo de la ciencia médica y los nuevos
descubrimientos terapéuticos para poder curar las enfermedades que hasta
ese momento eran consideradas letales, provocaron en los médicos un
cambio profesional; al médico se le ensefi6 a curar, por lo que los enfermos
terminales perdieron importancia médica, ya que no se podia hacer nada por
ellos®.

Al principio de los afios 50 en el Reino Unido, la atencion se vuelve a la gente
en la fase final de la vida, mientras que en Estados Unidos la reaccion contra
la medicalizacion de la muerte comenzé a ganar fuerza. Cuatro innovaciones
pueden ser destacadas:

a) La insercidn sistemética de preguntas ligadas a los cuidados paliativos en

al
a,
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la literatura profesional

b) Una nueva vision de los pacientes en fase terminal, que indujo a mas
estudios acerca del proceso de morir, incluyendo la discusion sobre hasta
gué punto los pacientes deben saber de su condicion terminal

¢) La adopcién de una aproximacion activa de los cuidados, en oposicion a la
actitud pasiva tradicional (emergi6é la determinacion de descubrir nuevas e
imaginativas maneras de “cuidado” al final de la vida y, mas alla de él, el
cuidado de los enlutados)

d) Una conciencia creciente de la relacién entre los estados fisicos y los
estados mentales trajo un concepto mas comprensivo del sufrimiento que
desafio las bases sobre las cuales las practicas médicas hasta entonces se
apoyaban®.

En muchas instituciones que cuidaban pacientes con enfermedades
avanzadas e incurables, los esfuerzos para controlar el dolor y otros
sintomas no habian avanzado debido a la carencia de comprensién de su
naturaleza y a la ineficacia de la medicacion. No es sino hasta este momento
en los afios 50s que aparecié un conjunto importante de drogas, incluyendo
psicotrépicos, fenotiazinas, antidepresivos, anti inflamatorios, entre otros.
Desde entonces, se tuvo una comprension mas profunda de la naturaleza del
dolor y del papel de los opioides en su control?.

Fue el trabajo de Cicely Saunders, desarrollado inicialmente en el St. Joseph’s
Hospice en 1961 en Hackney, Londres, el que introdujo una nueva filosofia
frente a los cuidados en la fase final de la vida. Se basaba en prestar atencion
sistemética a las narrativas de los pacientes, lo que permitié centrados en la
escucha cuidadosa sobre la enfermedad y el sufrimiento, el desarrollo de
concepto de “dolor total”. Esta visibn fue mas alla de la dimension fisica,
englobando las dimensiones social, emocional y espiritual del sufrimiento?.

Pero fue hasta 1967, en el mes de julio, cuando se abre el primer hospicio en
Sydenham, al sur de Londres, con el nombre de St. Cristopher. Este se
convirti6 inmediatamente en una fuente de inspiracion para otras iniciativas de
esta naturaleza y, al combinar tres principios clave: cuidados clinicos de
calidad, educacion e investigacion, pas6 a ser una referencia mundial en
términos de los cuidados, investigacion sobre el dolor y educacion para los
profesionales de la salud de todo el mundo®%.

Posteriormente se pone en marcha el movimiento hospicio que daria lugar a lo
que hoy se conoce como cuidados paliativos que proporciona atencion total,
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activa y continuada de los pacientes y sus familias por un equipo
multidisciplinario; no con la finalidad de alargar a toda costa la supervivencia
del paciente terminal, sino de mejorar su calidad de vida y cubrir todas sus
falencias®®. Por tradicion, fueron considerados como aplicables
exclusivamente en momentos de muerte inminente; sin embargo, estos
cuidados se ofrecen hoy desde el periodo inicial del curso de una determinada
enfermedad progresiva, avanzada e incurable?.

En 1987, la medicina paliativa fue reconocida como una especialidad médica,
siendo definida como “el estudio y gestion de los pacientes con enfermedad
activa, gradual y ultra-avanzada, para la cual es limitado el pronéstico y la
aproximaciéon del cuidado es la calidad de vida”. Inicialmente, este concepto
aparecio incorporado a las practicas médicas. Sin embargo, cuando otros
profesionales como enfermeras, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas,
fonoaudidlogos o capellanes estan implicados, se refiere mas a cuidados
paliativos que a medicina paliativa, porque tal cuidado es casi siempre
multiprofesional o interdisciplinario. Pero este concepto ha sido dificil de definir
como se observa en el Manual de Medicina Paliativa de Oxford, en su tercera
edicion (2005), que aunque hace esta distincion conceptual, utiliza los dos
conceptos como sindnimos?.

En 1993, el Children's Hospice International (CHI) establece que la admision en
cuidados paliativos pediatricos no impide a la familia y al nifio continuar con
elecciones de tratamiento o terapias de apoyo, acepta la provision simultdnea
de tratamientos curativos y paliativos, evitando asi una distincién rigida entre
tales formas de intervencion 2% '

4.3 DATOS NACIONALES E INTERNACIONALES

En paises desarrollados, existe una expansion de servicios de cuidado
paliativo pediatrico, y a pesar de esto muchos nifios no tienen acceso a ellos y
sufren innecesariamente. En Colombia no hay datos registrados de los
servicios de cuidado paliativo pediatrico ni del tipo de atencién.

En la mayoria de los paises europeos los datos epidemiolégicos no son
facilmente accesibles, éstos se recopilan de maneras distintas (criterios
diferentes) o no se recogen en absoluto.

La informacion relativa al namero, diagndstico, rango de edad y ubicacion de
nifios con situaciones que limitan o amenazan la vida es fundamental para la
organizacién de los cuidados paliativos pediatricos y a pesar de esto los datos
existentes se refieren principalmente a dos datos estadisticos: la mortalidad por
una enfermedad que limita 0 amenaza la vida y la prevalencia de las mismas®.
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La investigacion llevada a cabo por la Asociacion para Nifios en Situacion
Terminal o con Enfermedades Amenazantes para la vida y sus Familias y el
Colegio de Pediatria y Salud Infantil, en Reino Unido han establecido la tasa de
mortalidad anual por enfermedades incurables en 1 de cada 10.000 nifios con
edades comprendidas entre 1y 19 afios?.

Existen variaciones en las cifras de mortalidad entre los diferentes paises. En
Italia, Reino Unido e Irlanda la mortalidad anual por enfermedades limitantes
para la vida o situaciones terminales es de 1.0, 1.2 y 3.6 por cada 10.000
respectivamente 2% % % | as patologias incluyen un amplio espectro de
trastornos tales como enfermedades neuromusculares, anomalias cardiacas,
falla renal, anomalias cromosdmicas, trastornos sanguineos y neoplasias
malignas.

En una poblaciéon de 250.000 personas en la que hay unos 50.000 nifios, en un
afo existe la probabilidad de que 8 nifios mueran por enfermedades que limitan
la vida (3 de cancer, 5 de otras enfermedades); 60 a 80 padecerian una
enfermedad limitante para la vida; 30 a 40 de ellos necesitarian cuidados
paliativos especializados.

La tasa de prevalencia estimada para nifios y jévenes que puedan requerir
cuidados paliativos es de 10 a 16 por cada 10.000 habitantes de entre 0-19
afios (15 por cada 10.000 si se excluyen las muertes neonatales). Las
diferencias apreciadas se atribuyen a los distintos rangos de edad y a los
criterios de inclusion utilizados en cada estudio y no a las diferentes patologias.
En todos los estudios, aproximadamente un 30% padece cancer; el 70%
restante comprende una combinacibn de patologias, principalmente
neurodegenerativas, metabdlicas y genéticas? 332,

En Colombia la informacion es limitada y solo algunas patologias que han sido
catalogadas como de interés en salud publica han generado acciones por parte
de los distintos actores del Sistema General de Seguridad Social en Salud.
Esta situacion restringida a la busqueda activa de solo algunas enfermedades,
impide la obtencion de datos precisos que nos permitan arrojar informacion
exacta sobre el comportamiento de enfermedades crénicas en los nifios. A
pesar de esto debemos suponer que en nuestro pais el avance cientifico, y las
mayores oportunidades de sostenibilidad de ciertos padecimientos que
previamente se consideraban letales, ha incrementado de forma considerable
la prevalencia de patologias crénicas en nifios, asi como las secuelas de
eventos agudos que llevan a los pacientes pediatricos a situaciones limitantes
para su calidad de vida®?°®.

Si se quisiera incluir las patologias mas comunes que se beneficiarian de
cuidado paliativo teniendo en cuenta las definiciones antes descritas se
deberia incluir: cancer, enfermedad cardiaca congénita compleja o grave,
cardiopatias adquiridas, VIH, fibrosis quistica, patologias o malformaciones
gastrointestinales graves, inmunodeficiencias graves, falla renal cuando la
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didlisis o el trasplante no estan disponibles o indicados, insuficiencia
respiratoria cronica o grave, distrofia muscular, mucopolisacaridosis y otros
trastornos de depdsito, alteraciones metabdlicas progresivas, ciertas anomalias
cromosémicas como la trisomia 13 o 18, formas graves de osteogénesis
imperfecta; enfermedades con una discapacidad grave no progresiva como
paralisis cerebral con infecciones recurrentes o sintomas complicados,
prematuridad extrema, secuelas neurologicas graves de enfermedades
infecciosas, lesion cerebral por hipoxia/ anoxia, holoprosencefalia y otras
malformaciones cerebrales graves®. Sin embargo y como se menciond
previamente en nuestro pais solo existen registros fragmentados de algunas
patologias, evidenciandose limitacion en la cobertura, calidad de los datos,
diagnéstico tardio, subregistro, fallas de registro y el retardo en la notificacion.

El Ministerio de Proteccién Social, la Secretaria de Salud de Bogota y la
Subdireccion de vigilancia y control en Salud Publica en Colombia, llevan a
cabo el seguimiento de algunas patologias consideradas de mayor prevalencia
en nuestro pais entre las que se hace referencia a: VIH, meningitis bacteriana y
leucemias.

VIH/SIDA: Actualmente, se calcula que hay 33,3 millones de personas que
viven con VIH/SIDA a nivel mundial. En los paises mas afectados, el VIH ha
reducido la expectativa de vida en méas de 20 afios®* *°.

En el mundo el nimero total de personas que viven con el VIH ha aumentado
como consecuencia de nuevas infecciones contraidas cada afio y de los
efectos beneficiosos de la mayor disponibilidad de terapia antirretroviral. Africa
subsahariana es la regiébn mas afectada por el VIH, ya que le corresponden el
67% de las personas que viven con el virus y el 72% de los fallecimientos por
sida producidos en 2007 en todo el mundo®.

El SIDA es una de las primeras diez causas de muerte en tres de los seis
paises de Centroamérica (Honduras, Guatemala, Panamd). Se estima que en
Centroamérica hay actualmente 208.600 personas que viven con VIH. 1.7
millones de personas viven con el VIH en América Latina y 250.000 personas
en el Caribe. En 2008, la cifra estimada de nuevas infecciones por el VIH en la
regién fue de 170.000 [150.000—210.000] *°.

Segun reporte de la Unicef, Centroamérica es la sub-region mas afectada
después del Caribe por la epidemia de VIH/SIDA. Cuatro de los seis paises de
América Latina con mayores tasas de prevalencia de infeccién por VIH estan
en Centroamérica, y en tres de ellos las tasas de prevalencia son superiores o0
iguales al 1% (con el 2,5% en Belice, con el 1,6 % en Honduras y el 0,9% en
Guatemala). Se ha estimado que para el afio 2010, la epidemia en Centro
América puede alcanzar una tasa de prevalencia en la poblacion adulta en
Centroamérica del 2%, cifra que en algunos casos podria sobrepasarse3*=°.
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El primer caso de SIDA en Colombia se notifico en 1984. Cuatro afios después,
en 1988, se realizd el primer estudio de seroprevalencia con el propdsito de
intentar conocer la magnitud de la epidemia y responder a ella. A partir de
entonces, el Ministerio de la Proteccion Social ha puesto en marcha de
diferentes formas, programas de vigilancia epidemioldgica, principalmente entre
los grupos identificados como de mayor vulnerabilidad.

Segun datos obtenidos por El SIVIGILA en el 2007 de los 57.489 casos
reportados el 3.3% (1.873 casos) eran menores de 18 afios, de los cuales
1.085 casos corresponden a transmision perinatal.

Hacia el periodo epidemiolégico 13 del afio 2010, fueron notificadas 522
mujeres gestantes con VIH/SIDA, 41.57% de ellas estan entre la semana 13 a
24 de gestacion®’.

Meningitis Bacteriana: La meningitis bacteriana es considerada como una
entidad de alta mortalidad y causante de serias secuelas neurologicas en un
25% de los adultos y en un 60% de los niflos que contraen la enfermedad.

Para el afio 2009, se notificaron como meningitis confirmadas al Sistema de
vigilancia epidemiologica SIVIGILA un total 232 casos de meningitis
bacterianas reportando una tasa de incidencia de 0.51 casos por cada 100000
habitantes>®.

A nivel nacional, hasta el periodo epidemiolégico 13 del afio 2010, se encontro
que la tasa de letalidad a nivel nacional para las meningitis bacterianas, es de
13,1 por 100000 habitantes. La tasa de incidencia a nivel nacional, para el
evento de meningitis bacterianas confirmadas es de 0.52 por 100000
habitantes. La poblacion menor de cinco afios presenta 115 casos confirmados
con una tasa de incidencia de 2,7 por cada 100000 menores de 5 afios,
manteniendo un alto porcentaje de notificacién de casos en relacion con otros
grupos de edad®.

Leucemias Agudas: Las leucemias agudas constituyen el grupo de neoplasias
mas frecuentes en la edad pediatrica; se estima que corresponden a cerca de
30% de las neoplasias malignas que se presentan en nifios, de éstas mas de
75% son leucemias linfoides agudas (LLA); la supervivencia de de los nifios
afectados oscila entre 70 y 80%.

En Latinoamérica la incidencia  es ligeramente mayor en Colombia y
Ecuador, y al realizar un andlisis comparativo respecto a la mortalidad con
otros paises de América, es Colombia la que presenta mayor mortalidad debida
a ésta causa®.
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La tasa anual de incidencia de leucemias en nifios y nifias colombianos es de
5,6 y 6 por 100.000 respectivamente y la tasa de mortalidad de 4,5y 4,2, con
400 nuevo casos reportados en el afio 2010 lo que hace pensar en principio
gue Colombia no alcanza la supervivencia esperada, aun cuando se cuenta
con recurso humano, infraestructura y tecnologia para el diagnostico y
tratamiento, por ello se hace necesario reconocer si la alta moralidad
presentada por el pais se relaciona con la oportunidad de la atencion®®.

4.4 ESPECTRO POLITICO DEL CUIDADO PALIATIVO

En nuestro pais se busca amparar y proteger a los pacientes que requieren
cuidado paliativo. La Corte Constitucional, en la sesién de la Sala Plena
celebrada el dia 22 de septiembre de 2009, expediente OP-124 Sentencia
C/662-09 adopto: Establecer las acciones para el control integral del cancer en
la poblacion colombiana, de manera que se reduzca la mortalidad y la
morbilidad por cancer adulto, asi como mejorar la calidad de vida de los
pacientes oncoldgicos, a través de la garantia por parte del Estado y de los
actores que intervienen en el Sistema General de Seguridad Social en Salud
vigente, de la prestacion de todos los servicios que se requieran para su
prevencion, deteccion temprana, tratamiento integral, rehabilitacién y cuidado
paliativo™.

Adicionalmente se desarrollo el proyecto de ley de cuidado paliativo que retne
el establecimiento de los términos, derechos y deberes del paciente, del
sistema de salud y del estado como ente vigilante y regulador, y decreta en
los articulos que establece la ley y especificamente en el

Articulo 9°: Todas las IPS publicas y privadas del segundo nivel en adelante,
deberan crear su Unidad de Cuidados Paliativos de acuerdo con la
reglamentacién que establezca el Ministerio de la Proteccién Social®.

Paragrafo 1: Las Unidades de Cuidados Paliativos estaran incluidas en el POS
(Plan Obligatorio en Salud).

Paragrafo 2: Las Unidades de Cuidados Paliativos deberan contar con un
equipo de Profesionales altamente calificado compuesto por:

a) Médicos especialistas en medicina del dolor

b) Médicos anestesidlogos

c) Psicdlogos

d) Enfermeras con especialidad en este tipo de cuidados
e) Personal instruido mediante cursos de bioética

f) Trabajadoras sociales.
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Articulo 10° Las Unidades de cuidados paliativos, deberdn contar con la
infraestructura necesaria y exigida para prestar el servicio y la medicacion que
se suministre debera tener la debida aprobacion del INVIMA y demés
organismos de control.

Articulo 11°: El paciente en Estado Terminal puede escoger entre permanecer
en la institucion especificamente en la Unidad de Cuidados Paliativos, o
acceder a los mismos desde su hogar.

A pesar de los esfuerzos gubernamentales a nivel mundial y local, las
profundas inequidades existentes en el acceso a servicios de salud son
evidentes. Del 30-50% de la poblacion mundial esta por debajo de los 20 afios
y un 90% de los nifios viven en paises en vias de desarrollo, donde el acceso a
cuidado médico es inapropiado.

El presupuesto necesario para el adecuado sostenimiento de iniciativas
dirigidas al cuidado paliativo, es una limitante. Un estudio publicado en el 2009
realizado en el estado de la Florida (E.U) encontr6 como las diferencias
raciales, sociales y culturales interfieren en el acceso a la atencion requerida y
como los nifios negros e hispanos pueden presentar demoras en la atencién y
una percepcion en la calidad de la atencién como ineficiente®*.

Los niflos con enfermedades que limitan o amenazan la vida merecen una
profunda re-evaluacion tanto cultural como organizativa sobre como cuidamos
de ellos cuando el tratamiento no esta dirigido a la recuperacion sino a
proporcionarles la mejor calidad de vida posible. Se podria lograr un uso mas
eficiente de los recursos actualmente asignados para el cuidado de estos
pacientes mediante la creacion de servicios de cuidados paliativos pediatricos
especificos y redes integradas que garantizaran un manejo mas apropiado de
la enfermedad (en casa, en el hospital, en el hospicio) protegiendo a la vez la
dignidad de los pacientes jévenes y de sus familias®.

Eliminar estas inequidades permitiria establecer una linea de base que permita
desarrollar programas adecuados, eficaces y que lleguen a todos los pacientes
gue asi lo necesiten.

5. METODOLOGIA

5.1 REVISION BIBLIOGRAFICA Y ELABORACION DE INSTRUMENTO:

A través de la revision de la literatura se realiz6 un acercamiento al concepto y
a las caracteristicas que definen el cuidado paliativo y la percepcion de los
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especialistas y residentes de pediatria a cerca de su conocimiento a este
respecto; ademas se obtuvo informacion sobre la percepcién de barreras
identificadas por estos actores que impiden garantizar un adecuado
desempefio en el area.

Con base en encuestas disefiadas a nivel internacional con enfoque tematico
similar y posterior a reunién con expertos del grupo en cuidado paliativo, se
disefo el instrumento de recoleccion de datos que se aplico para la obtencion
de la informacion.

Los buscadores utilizados para la obtencion de la informacion fueron: Pubmed,
High wire, Proquest, Medscape, Ovid y Google.Y los limites de la busqueda
fueron:

e Tipo de articulo: estudios clinicos, meta andlisis, guias practicas,
estudios controlados aleatorizados, revisiones, reporte de casos,
articulos clasicos, estudios clinicos controlados, estudios
multicéntricos.

e Especies: humanos
e Edades: 0-18 afios
e Lenguajes: inglés, espafiol, francés, portugués

Palabras claves: Attitude to Death*Palliative Care*/psychology and
physician Health Knowledge, Practice Attitude of Health Personnel,
Children, Pediatric palliative care Physician, Patient Relations and
barriers, end of life, medical education, resident education, training,
Proyecto de Ley cuidado paliativo en Colombia, Constitucion Nacional
del Colombia.

Prueba Piloto:

Se realiz6 una prueba piloto para validar la apariencia del instrumento de
recoleccibn de datos, la cual fue aplicada a los residentes y pediatras
asistentes al Il Congreso Nacional de Residentes de Pediatria, realizado en la
Fundacion Cardioinfantil, y a pediatras y residentes de pediatria de la Clinica
Universidad de La Sabana (Institucion de tercer nivel de complejidad). Con la
realizacion de la prueba piloto se logro identificar dificultades para contestar el
cuestionario, dificultades en el formato de presentacion y la pertinencia o no de
algunas de las preguntas incluidas. De acuerdo a los resultados se realizaron
los ajustes requeridos
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5.2 TIPO DE ESTUDIO

Estudio de corte transversal analitico.

5.3 LUGAR Y FECHA DE REALIZACION DEL ESTUDIO

Duracion de 11 meses, entre los meses de febrero y diciembre del 2011,
ciudades de Colombia que cuentan con escuelas de formacién de postgrado
de pediatria y donde se desempefian pediatras generales y subespecialistas
pertenecientes a las sociedades cientificas.

5.4 POBLACION OBJETO DEL ESTUDIO

Pediatras generales y subespecialistas de pediatria pertenecientes a las
sociedades cientificas: Sociedad Colombiana de Pediatria (SCP),
Neonatologia, Gastroenterologia, Endocrinologia, Neurologia, Neumologia y
Nefrologia pediatrica; pediatras y sub especialistas docentes de los programas
de postgrado de pediatria del pais a través de la coordinacién de pediatria de
cada una de las facultades.

Residentes de pediatria de las Universidades de Colombia que se encontraban
matriculados en programas de posgrado en pediatria al 31 de Enero de 2011
en los 3 niveles de formacion.

5.5 MUESTREO

Por conveniencia se envidé la encuesta a todos los pediatras generales,
pediatras subespecialistas y residentes de pediatria de la poblacion descrita
anteriormente.

5.6 TAMANO DE LA MUESTRA

El tamafio de muestra obtenido fue 292 encuestados, con confianza del 95% y
margen de error del 5%. Esta se calcul6 de acuerdo a la Ecuacion 1.
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Ecuacion 1: Calculo del tamafio de muestra

n0o=  NxzZ°xpxq

d?x (N-1)+z°p x g

nO= tamano de la muestra

N= poblacién total

7%= (1.96)? intervalo de confianza (1.96 — 95%)

d?= (0.05)? Margen de error permitido (0.05 6 5% de error)

p= Probabilidad de que ocurra el evento (poblacion con la caracteristica)
(0.5 para 50 % de probabilidad)

g= Probabilidad de que no ocurra el evento (proporcion de la poblacion
sin la caracteristica) (1-0.5 = 0.5 para 50 % de probabilidad)

5.7 VARIABLES Y SU NIVEL DE MEDICION

Ver anexo 1.

5.8_RECOLECCION DE DATOS

Aplicacion de la encuesta:

Los correos electronicos de los residentes de pediatria de Colombia y de
algunos de sus docentes se obtuvieron posterior a una solicitud escrita
enviada igualmente por correo electrénico a los directores de los programas en
cada ciudad, donde se explico el objetivo del estudio y el impacto esperado del
mismo.

Se envio comunicacion a las directivas de las diferentes sociedades cientificas:
SCP, Neonatologia, Gastroenterologia, = Endocrinologia, = Neurologia,
Neumologia y Nefrologia pediatrica planteando los alcances del estudio y
solicitando si estaban de acuerdo, los correos de los profesionales adscritos.

Se utiliz6 como instrumento la distribucion de la encuesta a través la web,
enviando correos electrénicos. La encuesta auto aplicada se diligencié por
medio de un portal especializado (Survey Monkey).
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Los correos de los que no se obtuvo respuesta, recibieron recordatorios cada
semana durante un periodo de 2 meses, febreroy marzo 2011.

Se excluyeron de este estudio aquellos profesionales que declinaron participar
en la encuesta, al solicitar el bloqueo de los recordatorios semanales.

5.9 ANALISIS DE DATOS

Se realiz6 estadistica descriptiva: medidas de tendencia central y de dispersion
para variables cuantitativas; medicion de frecuencias para las variables
cualitativas.

Andlisis bivariado: para explorar la asociacién entre conocimientos percibidos y
calidad percibida se uso la diferencia de proporciones con el estadistico ji
cuadrado.

Los datos se registraron en una base de datos en Excel y fueron procesados
con el programa Stata 10.0 para realizar los analisis correspondientes

El andlisis se realiz6 con nivel de significancia del 5%, y confianza del 95%.

5.10 CONSIDERACIONES ETICAS
Consideraciones éticas

Se considera una investigacion sin riesgo; De acuerdo al articulo 11 de la
resolucion 8430 del 4 de octubre de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia
(actualmente Ministerio de la Proteccion Social) por la cual se establecen las
normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud,;
son considerados estudios de investigacion sin riesgo, los estudios que
emplean técnicas y métodos de investigacion documental retrospectivos y
aquellos en los que no se realiza ninguna intervenciébn o modificacién
intencionada de las variables bioldgicas, fisiolégicas, sicoldgicas o sociales de
los individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran: revision
de historias clinicas, entrevistas, cuestionarios y otros en los que no se le
identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.

Consideraciones ambientales

El estudio no tuvo ningun riesgo ecolégico o ambiental.
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Confidencialidad

Con el propésito de respetar los principios éticos para la investigacion médica
que involucra sujetos humanos, incluyendo la investigacion respecto a material
y datos humanos identificable enunciados en la Declaracién de Helsinki de La
Asociacion Médica Mundial, actualizada en la 592 Asamblea General, Sell,
Corea, octubre 2008; se tomaron las siguientes acciones:

1. Se ofrecieron durante su desarrollo las medidas practicas de proteccion
de los individuos y obtenciobn de resultados validos acorde a los
lineamientos establecidos para llevar a cabo este modelo de
investigacion.

2. Se garantizo la confidencialidad de los datos obtenidos utilizando como
identificacibn el numero consecutivo de cuestionario asignado a la
direccion electronica y en ningun caso se revelé la identidad de los
sujetos involucrados.

3. Se cumplié de acuerdo a la normatividad un consentimiento informado
implicito en la voluntad personal del diligenciamiento de la encuesta
como instrumento de medicion asi como el abandono libre y voluntario
de la misma en el momento que el participante lo desee.

4. Los participantes no recibieron ningun tipo de bonificacion,
compensacion o beneficio econémico.

5. Laresponsabilidad del estudio es de los investigadores principales.

6. Todos los procedimientos de la investigacion fueron realizados por
profesionales calificados, idoneos y competentes desde el punto de vista
clinico.

7. El acceso a los instrumentos de la investigacion Unicamente lo tuvieron
los investigadores involucrados en el estudio y los monitores del mismo.

8. Los investigadores involucrados en el estudio no tienen conflictos de
intereses.

9. Los resultados seran publicados en revistas de caracter cientifico y
académico, haciendo referencia a datos generales y no a personas o
instituciones en particular.
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6. RESULTADOS
Caracteristicas de los pediatras y residentes de pediatria

La encuesta fue enviada a un total de 1200 Pediatras, residentes de pediatria y
subespecialistas, de los cuales respondieron 359 (30%).

De los 359 pediatras y residentes de pediatria que participaron en el estudio
214 eran mujeres (59,6%) y 145 hombres (40,4%), el grupo de edad que
registr6 mayor numero de profesionales fue el de 31 a 40 afios (27,9), seguido
del grupo de 41 a 50 afios (27%).

En cuanto al nivel educativo el 46,5% de los encuestados eran pediatras,
seguido del 25,9% que tenian subespecialidad, el 27,6% restante corresponde
a residentes de primero, segundo y tercer afo; al indagar por el ejercicio
profesional se evidencio que el 42,6% de los encuestados tiene entre 0 y 5
afos de experiencia como profesional en Pediatria, tan solo el 4,5% tiene una
experiencia de mas de 30 afos en este campo (Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas demogréficas de los pediatras y residentes de pediatria

Variable Categorias N=359 %
20a30 94 26.2
31a40 100 27.9
Grupo edad 41 a 50 97 27.0
51 a 60 49 13.6
Mayor a 60 19 5.3
Masculino 145 40.4
Sexo .

Femenino 214 59.6
Pediatria 167 46.5
Sub-especialistas 93 25.9
. . Residente 1 afio 21 5.8

Nivel Educativo .
Residente 2 afio 35 9.7
Residente 3 afio 34 9.5
Otro 9 25
0 a5 afios 153 42.6
o . 6 a 10 afios 41 11.4

Afios de ejercicio

profesional en 11 a 20 afios 85 23.7
pediatria 21 a 30 afios 64 17.8
Mas de 30 afios 16 4.5

Las principales areas en las que se desempefan los pediatras y residentes de
Pediatria encuestados son consulta externa, hospitalizaciébn y urgencias con
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63%, 61% y 51,8% respectivamente; el 36,5% se ha desempefiado en
Unidades de Cuidado Intensivo Neonatal (UCIN) y el 27,9% en Unidades de
cuidado Intensivo Pediatrico (UCIP); es importante resaltar que el 35,4% de los
encuestados solo se ha desempefiado en un érea, el 23% en dos, el 19,8% en
tres, el 12,3% en las cinco areas y el 9,5% en 4 areas (Tabla 2).

Tabla 2. Distribucién porcentual de las areas principales de desempefio de pediatras
y residentes en pediatria

Area de desempefio

profesional N %
Hospitalizacién 219 61
(8]¢]] 100 27.9
UCIN 131 36.5
Urgencias 186 51.8
Consulta Externa 226 63

Al indagar sobre si los profesionales en pediatria han recibido entrenamiento en
cuidado paliativo se evidencio que el 87% nunca ha tenido entrenamiento, del
13% que si ha recibido entrenamiento el 41,4% lo ha recibido de manera
informal, ya sea a través de un compafiero o en su gran mayoria a través del
auto aprendizaje, el 31% lo aprendié mientras cursaba el posgrado y el 20,7%
el pregrado (Tabla 3).

Tabla 3. Distribucién porcentual del entrenamiento en cuidado paliativo pediatrico

er|1-'|(er1err:e z(a:rlrklJ ilgr?to N %
Si 46 12.9

no 311 87.1
Total 357 100.0

Al preguntar sobre la definicion de cuidado paliativo el 37,6% de los
profesionales encuestados considero que era el “cuidado de personas con
enfermedades cronicas o terminales para mejorar su calidad de vida”, seguido
del 29,2% que considera que es el “Manejo del dolor y todas las
complicaciones que presenta un paciente que estd en estado terminal”, el
6,4% considerd dentro del cuidado el acompafiamiento a la familia y 5% no
solo tuvo en cuenta afecciones fisicas sino también psicolégicas y morales
(Tabla 4).
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Tabla 4. Distribucién porcentual definicion de cuidado paliativo por parte de pediatras

y residentes en pediatria

Definicién cuidado paliativo N %
Cuidado de personas con enfermedades cronicas o
; . - . 135 37,6
terminales para mejorar su calidad de vida
Manejo del dolor y todas las complicaciones que presenta
; - : 105 29,2
un paciente que esta en estado terminal
Cuidados relativos al manejo del dolor, acompafiamiento
; e 37 10,3
y respuesta a necesidades basicas
Conjunto de medidas para acompafiar al paciente y a su
o . . 23 6,4
familia en caso de enfermedad terminal o mal pronostico
Todo el cuidado y oportunidad que se le brinda a un 18 50
paciente con patologia terminal, fisica, emocional y moral !
No sabe/ No responde 41 11,4
Total 359 100,0

Solo el 22% de los profesionales encuestados tiene acceso a servicio de

cuidado paliativo para sus pacientes, el 77,5% restante en su mayoria no lo

tiene o0 no sabe si cuenta con este servicio.

El 65,8% de los profesionales en Pediatria no ha referido ningln paciente a
Cuidado Paliativo en el dltimo afio; en cuanto al nUmero de pacientes con

enfermedades limitantes para la vida que los profesionales en Pediatria

atendieron en el ultimo mes, se evidencido que el 50% de los encuestados
registro 5(Me) pacientes atendidos, también se registré6 que el 50% de los

profesionales atendieron 50 pacientes pediatricos la semana pasada.
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Tabla 5. Pacientes atendidos en el Gltimo afio, mes y la Gltima semana.

¢Cuantos pacientes ha referido

usted a cuidado paliativo en el n %
altimo afio?
Ninguno 196 65.8
Delab 81 27.2
De 6 a 10 14 4.7
Mas de 10 7 2.3
Total 298 100

¢Cuantos pacientes con
enfermedades limitantes para la

vida ha atendido en el Gltimo Bl e deep dves

mes?
Media 9,0
Desviacion (DS) 2,0
¢Cuantos pacientes pediatricos Estadisticos
atendi6 usted la semana pasada? descriptivos

Media 61,5
Desviacion (DS) 50,0

ANALISIS BIVARIADO

No se encontrd asociacion significativa entre edad y haber recibido
entrenamiento en cuidado paliativo (tabla 6).

Se evidencié asociacion estadisticamente significativa entre entrenamiento en
cuidado paliativo y nivel de formacion, 41.3 % de los que recibieron
entrenamiento en cuidado paliativo fueron subespecialistas seguidos por
pediatras y residentes de segundo afio (34,8% y 8,7%). Asi mismo los afios de
ejercicio profesional y pacientes referidos en el ultimo afio (p< 0,05). Se
observé que el 63% de quienes habian recibido entrenamiento en cuidado
paliativo tenian mas de 10 de ejercicio profesional, y aquellos quienes refirieron
no haber remitido ningun paciente en el ultimo el 67,8% no habia recibido
entrenamiento en Cuidado Paliativo. (Tabla 6)
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Tabla 6. Caracteristicas demogréficas y del cuidado paliativo en pediatria segun
recepcion de entrenamiento

Ha recibido usted entrenamiento en cuidado paliativo

Variable Si No
Valor p*
n % n %
Edad 0.25
20a 30 9 19,6 85 27,3
31la40 9 19,6 90 28,9
41a50 18 39,1 78 25,1
51 a60 7 15,2 42 13,5
Mayor a 60 3 6,5 16 51
Total 46 100 311 100
Sexo 0,62
Masculino 17 37,0 127 40,8
Femenino 29 63,0 184 59,2
Total 46 100 311 100
Nivel de formacion 0,04
Pediatria 16 34,8 149 47,9
Subespecialistas 19 41,3 74 23,8
Residente 1 afio 2 4,3 19 6,1
Residente 2 afio 4 8,7 31 10
Residente 3 afio 1 2,2 33 10,6
Otro 4 8,7 5 1,6
Total 46 100 311 100
Afios de ejercicio 0,01
profesional
0 a 10 afios de
experiencia 17 37,0 176 56,6
Mas de 10 afios 29 63,0 135 43,4
Total 46 100,0 311 100,0
Pamirlnli?irrne;e;%doos en 0,02
Ninguno 21 52,5 175 67,8
l1a10 16 40 79 30,6
Mas de 10 3 7,5 4 1,6
Total 40 100 258 100

*Prueba Chi-cuadrado de Pearson

Las frecuencias mas altas de conocimiento en manejo de sintomas y
decisiones se presentaron en el grupo de los que recibieron el entrenamiento;
hallandose diferencias estadisticamente significativas (p<0,05) en pertinencia
de hidratacién, pertinencia de nutricién y uso de antibiéticos, donde el grupo
entrenado manifesté en mayor proporcion tener un conocimiento completo; en
el resto de sintomas y decisiones, en agitacion, uso de morfina, uso de
antibioticos y uso de catéteres centrales, la mayoria dijo tener un conocimiento
suficiente. En insomnio la proporcion mas grande consideraba tener un
conocimiento deficiente, siguiendo un comportamiento similar al del grupo sin
entrenamiento.
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No se hallaron diferencias en la comparaciéon de los dos grupos en cuanto al
conocimiento en convulsiones, estrefiimiento, disnea, uso de sonda naso

géstrica e Indicacion de gastrostomia (p > 0,05) (Tabla 7).

Tabla 7. Conocimiento en manejo de sintomas y decisiones segun recepcion de

entrenamiento en cuidado paliativo

Conocimiento en manejo de sintomas y
decisiones

Harecibido usted entrenamiento en cuidado paliativo

Si=41 No =265 "
= % = % Valor P

a. Pertinencia de hidratacion 0,01
Conocimiento deficiente 2 4.9 23 8,7
Conocimiento suficiente 14 34,1 144 54,3
Conocimiento completo 25 61,0 98 37,0

b. Pertinencia de nutricién 0,00
Conocimiento deficiente 6 14,6 70 26,4
Conocimiento suficiente 13 31,7 128 48,3
Conocimiento completo 22 53,7 67 25,3

c. Convulsiones 0,23
Conocimiento deficiente 5 12,2 47 17,7
Conocimiento suficiente 20 48,8 148 55,8
Conocimiento completo 16 39,0 70 26,4

d. Estrefiimiento 0,42
Conocimiento deficiente 6 14,6 46 17,4
Conocimiento suficiente 21 51,2 154 58,1
Conocimiento completo 14 34,1 65 24,5

e. Disnea 0,06
Conocimiento deficiente 4 9,8 40 15,1
Conocimiento suficiente 19 46,3 156 58,9
Conocimiento completo 18 43,9 69 26,0

f. Agitacion 0,00
Conocimiento deficiente 9 22,0 139 52,5
Conocimiento suficiente 20 48,8 96 36,2
Conocimiento completo 12 29,3 30 11,3

g. Insomnio 0,01
Conocimiento deficiente 18 43,9 172 64,9
Conocimiento suficiente 16 39,0 75 28,3
Conocimiento completo 7 17,1 18 6,8

h. Uso de morfina 0,00
Conocimiento deficiente 11 26,8 136 51,3
Conocimiento suficiente 17 41,5 100 37,7
Conocimiento completo 13 31,7 29 10,9

i. Uso de antibi6ticos 0,01
Conocimiento deficiente 6 14,6 42 15,8
Conocimiento suficiente 16 39,0 162 61,1
Conocimiento completo 19 46,3 61 23,0

j- Uso de sonda nasogastrica 0,19
Conocimiento deficiente 10 24,4 69 26,0
Conocimiento suficiente 17 41,5 139 52,5
Conocimiento completo 14 34,1 57 215

k. Uso de caracteres centrales 0,00
Conocimiento deficiente 10 24,4 117 44,2
Conocimiento suficiente 17 41,5 113 42,6
Conocimiento completo 14 34,1 35 13,2

L. Indicacién de gastrostomia 0,21
Conocimiento deficiente 9 22 88 33
Conocimiento suficiente 20 48,8 126 47,5
Conocimiento completo 12 29,3 51 19,2

*Prueba Chi-cuadrado de Pearson
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En la comparacién de los dos grupos segun el entrenamiento en cuidado
paliativo, al indagar por el grado de confort en situaciones clinicas se
observaron diferencias estadisticamente significativas en todas las situaciones
analizadas, donde ademdas se aprecia una tendencia a sentirse menos
confortable en el grupo entrenado, ya que las proporciones para la categoria
poco confortable y medianamente confortable presentaron las frecuencias
relativas mas altas; cabe resaltar que respecto a las otras situaciones guiar a
los padres para sus conversaciones acerca de la muerte con sus hijos presento
menor grado de confort el grupo que no recibié entrenamiento, mas de la mitad
(51,9%) manifestd sentirse poco confortable, seguido de discutir con la familia
la transicién de un abordaje curativo a un abordaje paliativo (48,1%) y discutir
las opciones para el final de la vida con la familia (46,9%) (Tabla 8)

34



Tabla 8. Grado de confort en situaciones clinicas segun recepcion de entrenamiento
en cuidado paliativo

Ha recibido usted entrenamiento en cuidado paliativo

Grado de Confort en situaciones clinicas No=260 Si=40

Valor P*
n % n %
a. Iniciar una charla con la familia de un 0,00
paciente moribundo
Nada confortable 30 11,5 4 10,0
Poco confortable 116 44,6 8 20,0
Medianamente confortable 91 35,0 13 32,5
Totalmente confortable 23 8,8 15 37,5
b. Discutir las opciones para el final de la 0,00
vida con la familia
Nada confortable 32 12,3 4 10,0
Poco confortable 122 46,9 7 17,5
Medianamente confortable 87 33,5 16 40,0
Totalmente confortable 19 7,3 13 32,5
c. Discutir las opciones para el final de la 0,01
vida con los colegas
Nada confortable 6 2,3 1 25
Poco confortable 45 17,3 4 10,0
Medianamente confortable 147 56,5 15 37,5
Totalmente confortable 62 23,8 20 50,0
d. discutir los opciones para el final de la 0,00
vida con el nifio
Nada confortable 82 315 5 12,5
Poco confortable 106 40,8 13 32,5
Medianamente confortable 63 24,2 12 30,0
Totalmente confortable 9 3,5 10 25,0
e. Definir la limitacion del esfuerzo 0,00
terapéutico
Nada confortable 33 12,7 2 5,0
Poco confortable 104 40,0 10 25,0
Medianamente confortable 95 36,5 12 30,0
Totalmente confortable 28 10,8 16 40,0
f. Guiar alos padres para sus 0,00
conversaciones acerca de la muerte con
sus hijos
Nada confortable 40 15,4 4 10,0
Poco confortable 135 51,9 11 27,5
Medianamente confortable 67 258 11 27,5
Totalmente confortable 18 6,9 14 35,0
g. Discutir con la familia la transicién de un 0,00
abordaje curativo a un abordaje paliativo
Nada confortable 20 7,7 2 5,0
Poco confortable 125 48,1 9 22,5
Medianamente confortable 97 37,3 14 35,0
Totalmente confortable 18 6,9 15 37,5
h. Incluir a los nifios en discusiones 0,00
relacionadas con la muerte
Nada confortable 87 33,5 7 17,5
Poco confortable 115 44,2 15 37,5
Medianamente confortable 52 20,0 10 25,0
Totalmente confortable 6 23 8 20,0
j. Reconocer los signos de muerte 0,00
inminente
Nada confortable 23 8,8 2 5,0
Poco confortable 79 30,4 6 15,0
Medianamente confortable 117 45,0 14 35,0
Totalmente confortable 41 15,8 18 45,0
k. Discutir el pronostico con la familia 0,00
Nada confortable 22 8,5 1 25

Poco confortable 109 41,9 5 12,5



Ha recibido usted entrenamiento en cuidado paliativo

Grado de Confort en situaciones clinicas No=260 Si=40
Valor P*
n % n %

Medianamente confortable 99 38,1 21 52,5
Totalmente confortable 30 11,5 13 32,5

I. Discutir el pronostico con los colegas 0,01
Nada confortable 7 2,7 1 2,5
Poco confortable 42 16,2 3 7,5
Medianamente confortable 132 50,8 13 32,5
Totalmente confortable 79 30,4 23 57,5

m. Iniciar morfina 0,00
Nada confortable 14 5,4 1 25
Poco confortable 69 265 4 10,0
Medianamente confortable 107 41,2 12 30,0
Totalmente confortable 70 26,9 23 57,5

*Prueba Chi-cuadrado de Pearson

Al indagar sobre la pertinencia del cuidado paliativo segun las condiciones
clinicas de los pacientes, no se observaron diferencias estadisticamente
significativas entre lo que opina el grupo entrenado frente al que no recibi6 el
entrenamiento (valores p>0,05). Dado el comportamiento similar en los dos
grupos, fue muy frecuente considerar pertinente el cuidado paliativo ante cada
una de las condiciones clinicas analizadas, con excepcion de Anemia de
células falciformes, donde en el grupo que no recibié entrenamiento la mayoria
opina que Casi siempre es pertinente el cuidado paliativo (42,1%), mientras
que en el grupo con entrenamiento la mayor cantidad opt6 por ocasionalmente
pertinente (46,2%), cabe anotar que la distrofia muscular, cancer y HIV-Sida,
aungue no presentaron diferencias significativas respecto al entrenamiento en
cuidado paliativo, mas la mitad de las personas que recibieron entrenamiento
opinaron que siempre es pertinente el cuidado paliativo (Tabla 9)
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Tabla 9. Pertinencia del cuidado paliativo y condiciones clinicas segun recepcion de

entrenamiento en cuidado paliativo

Pertinencia Cuidado Paliativo y condiciones

Ha recibido usted entrenamiento en cuidado paliativo

clinicas Mo=220 Si=39 Valor P*

n % n %

a. Enfermedades metabdlicas y de deposito 0,97
Nunca pertinente 9 3,5 1 2,6
Ocasionalmente pertinente 72 28,3 11 28,2
Casi siempre pertinente 96 37,8 16 41,0
Siempre pertinente 77 30,3 11 28,2

b. Distrofia muscular 0,30
Nunca pertinente 7 2,8 3 7,7
Ocasionalmente pertinente 41 16,1 7 17,9
Casi siempre pertinente 79 31,1 14 35,9
Siempre pertinente 127 50,0 15 38,5

c. Paralisis cerebral severa 0,14
Nunca pertinente 3 12 2 51
Ocasionalmente pertinente 26 10,2 1 2,6
Casi siempre pertinente 51 20,1 9 23,1
Siempre pertinente 174 68,5 27 69,2

d. Prematurez extrema 0,73
Nunca pertinente 9 3,5 1 2,6
Ocasionalmente pertinente 85 335 16 41,0
Casi siempre pertinente 85 33,5 10 25,6
Siempre pertinente 75 29,5 12 30,8

e. Enfermedades genéticas 0,83
Nunca pertinente 5 2,0 1 2,6
Ocasionalmente pertinente 83 32,7 15 38,5
Casi siempre pertinente 89 350 11 28,2
Siempre pertinente 77 303 12 30,8

f. Secuelas de trauma craneoencefélico 0,60
Nunca pertinente 4 1,6 1 2,6
Ocasionalmente pertinente 61 24,0 13 33,3
Casi siempre pertinente 93 36,6 12 30,8
Siempre pertinente 9% 37,8 13 33,3

g. Cancer 0,73
Nunca pertinente 5 2,0 1 2,6
Ocasionalmente pertinente 29 11,4 6 15,4
Casi siempre pertinente 66 26,0 12 30,8
Siempre pertinente 154 60,6 20 51,3

h. HIV- Sida 0,62
Nunca pertinente 6 2,4 1 2,6
Ocasionalmente pertinente 43 16,9 10 25,6
Casi siempre pertinente 65 25,6 9 23,1
Siempre pertinente 140 55,1 19 48,7

i. Fibrosis quistica 0,07
Nunca pertinente 6 2,4 4 10,3
Ocasionalmente pertinente 60 23,6 9 23,1
Casi siempre pertinente 84 33,1 14 35,9
Siempre pertinente 104 40,9 12 30,8

J. Mielomeningocele 0,06
Nunca pertinente 12 4.7 6 15,4
Ocasionalmente pertinente 74 29,1 12 30,8
Casi siempre pertinente 85 335 12 30,8
Siempre pertinente 83 32,7 9 23,1

k. Anemia de células falciformes 0,02
Nunca pertinente 20 7,9 7 17,9
Ocasionalmente pertinente 80 31,5 18 46,2
Casi siempre pertinente 107 421 9 23,1
Siempre pertinente 47 18,5 5 12,8
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Pertinencia Cuidado Paliativo y condiciones

Ha recibido usted entrenamiento en cuidado paliativo

i No=254 Si=39
clinicas Valor P*
n % n %
|. Enfermedades qrénicas respiratorias 0.08
perinatales !

Nunca pertinente 12 4,7 6 15,4
Ocasionalmente pertinente 81 31,9 11 28,2
Casi siempre pertinente 96 37,8 14 35,9
Siempre pertinente 65 25,6 8 20,5

m. Desordenes convulsivos 0,64
Nunca pertinente 14 55 4 10,3
Ocasionalmente pertinente 95 374 15 38,5
Casi siempre pertinente 88 34,6 11 28,2
Siempre pertinente 57 22,4 9 23,1

*Prueba Chi-cuadrado de Pearson

El momento mas oportuno para remitir a cuidado paliativo ante la presencia de
diferentes enfermedades es en etapas tempranas de la enfermedad; segun lo
gue consideran los pediatras y residentes de los dos grupos comparados; ya
gue las proporciones de respuesta para esta categoria son las mas altas, sin
mostrar diferencias estadisticamente significativas entre los dos grupos, cabe
mencionar que la pardlisis cerebral severa presento mayor proporcién de
pediatras y residentes con entrenamiento (71.1%) y sin entrenamiento (74.5%)

gue manifestaron que la remisién se debia hacer en etapas tempranas de la

enfermedad, seguido de distrofia muscular con un 61% en el grupo que no
recibié entrenamiento frente a un 50% en el grupo que recibié entrenamiento.

(Tabla 10).
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Tabla 10. Momento de remisién ideal segln recepcion de entrenamiento en cuidado
paliativo

Momento de remisién ideal No=247 Si=38
Valor P*
n % n %

a. Enfermedades metabdlicas y de deposito 0,95
En etapas tempranas de la enfermedad 127 51,4 19 50,0
En etapas tardias de la enfermedad 85 34,4 14 36,8
En situaciones de terminalidad 35 14,2 5 13,2

b. Distrofia muscular 0,32
En etapas tempranas de la enfermedad 151 61,1 19 50,0
En etapas tardias de la enfermedad 73 29,6 13 34,2
En situaciones de terminalidad 23 9,3 6 15,8

c. Parédlisis cerebral severa 0,70
En etapas tempranas de la enfermedad 184 745 27 71,1
En etapas tardias de la enfermedad 39 15,8 8 21,1
En situaciones de terminalidad 24 9,7 3 7,9

d. Prematurez extrema 0,50
En etapas tempranas de la enfermedad 126 51,0 21 55,3
En etapas tardias de la enfermedad 67 27,1 7 18,4
En situaciones de terminalidad 54 21,9 10 26,3

e. Enfermedades genéticas 0,28
En etapas tempranas de la enfermedad 148 59,9 20 52,6
En etapas tardias de la enfermedad 65 26,3 9 23,7
En situaciones de terminalidad 34 13,8 9 23,7

f. secuelas de trauma craneoencefalico 0,39
En etapas tempranas de la enfermedad 145 58,7 21 55,3
En etapas tardias de la enfermedad 70 28,3 9 23,7
En situaciones de terminalidad 32 13,0 8 21,1

g. cancer 0,09
En etapas tempranas de la enfermedad 132 534 18 47,4
En etapas tardias de la enfermedad 73 29,6 8 21,1
En situaciones de terminalidad 42 17,0 12 31,6

h. HIV - Sida 0,16
En etapas tempranas de la enfermedad 127 51,4 19 50,0
En etapas tardias de la enfermedad 72 29,1 7 18,4
En situaciones de terminalidad 48 19,4 12 31,6

i. Fibrosis quistica 0,69
En etapas tempranas de la enfermedad 112 45,3 16 42,1
En etapas tardias de la enfermedad 85 34,4 12 31,6
En situaciones de terminalidad 50 20,2 10 26,3

j. Mielomeningocele 0,51
En etapas tempranas de la enfermedad 116 47,0 15 39,5
En etapas tardias de la enfermedad 79 32,0 12 31,6
En situaciones de terminalidad 52 21,1 11 28,9

k. Anemia de células falciformes 0,46
En etapas tempranas de la enfermedad 86 34,8 11 28,9
En etapas tardias de la enfermedad 88 35,6 12 31,6
En situaciones de terminalidad 73 29,6 15 39,5

|. Enfermedades crénicas respiratorias 0,50

perinatales

En etapas tempranas de la enfermedad 96 38,9 14 36,8
En etapas tardias de la enfermedad 100 40,5 13 34,2
En situaciones de terminalidad 51 20,6 11 28,9

m. Desordenes convulsivos 0,97
En etapas tempranas de la enfermedad 90 36,4 13 34,2
En etapas tardias de la enfermedad 94 38,1 15 39,5
En situaciones de terminalidad 63 25,5 10 26,3

*Prueba Chi-cuadrado de Pearson



Barreras para la aplicacion de Cuidado Paliativo

Al analizar las barreras que se presentan para el manejo optimo de pacientes
con enfermedades limitantes para la vida segun el nivel de formacion de los
pediatras y residentes de pediatria, se logré evidenciar que no existe mayor
diferencia entre el nivel de formacion (pediatria, especialista y residente) y las
barreras planteadas, ya que en la mayoria de los casos los porcentajes mas
altos aplican para estos tres niveles de formacién en las categorias
ocasionalmente y frecuentemente.

Vale la pena resaltar que se presentd asociacion estadisticamente significativa
con tiempo limitado para la atencion (p=0,00) en donde, tanto los pediatras,
como los especialistas y residentes respondieron que esta barrera se
presentaba frecuentemente con un 34,8%, 50% y 54,2% respectivamente;
también se presentd asociacion estadisticamente significativa con miedo a
enfrentar la muerte del nifio (p =0,00), en donde los pediatras y residentes
consideran que es una barrera frecuente (34,8% y 54,2% respectivamente) y
los especialistas consideran que se presenta de una manera ocasional con el
36,3% (Tabla 11).
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Tabla 11. Barreras para el manejo optimo de pacientes con enfermedades limitantes
para la vida segun nivel de formacién de pediatras y residentes

Nivel de formacién

Barreras Pediatra=141 Especialista=80 Residente=83
Valor p*
n % n % n %
a. Dificultad para establecer el pronostico 0,90
Casi nunca 21 14,9 11 13,8 9 10,8
Ocasionalmente 68 48,2 43 53,8 42 50,6
Frecuentemente 49 34,8 23 28,8 29 34,9
Casi siempre 3 2,1 3 3,8 3 3,6
b. Familia no lista para entender una 0,53
condicion incurable
Casi nunca 4 2,8 4 5,0 1 1,2
Ocasionalmente 22 15,6 15 18,8 10 12,0
Frecuentemente 88 62,4 43 53,8 50 60,2
Casi siempre 27 19,1 18 22,5 22 26,5
c. Tiempo limitado para la atencién de 0,00
estos pacientes
Casi nunca 15 10,6 13 16,3 3 3,6
Ocasionalmente 30 21,3 15 18,8 9 10,8
Frecuentemente 49 34,8 40 50,0 45 54,2
Casi siempre 47 33,3 12 15,0 26 31,3
d. La familia desea mas terapias de 0,36
sostenimiento que el equipo medico
Casi nunca 4 2,8 6 7,5 1 1,2
Ocasionalmente 36 25,5 25 31,3 25 30,1
Frecuentemente 69 48,9 33 41,3 37 44,6
Casi siempre 32 22,7 16 20,0 20 24,1
e. El equipo desea mas terapias de 0,08
sostenimiento que La familia
Casi nunca 18 12,8 17 21,3 23 27,7
Ocasionalmente 72 51,1 40 50,0 31 37,3
Frecuentemente 42 29,8 20 25,0 21 25,3
Casi siempre 9 6,4 3 3,8 8 9,6
f. Falta de recurso humano capacitado 0,71
Casi nunca 9 6,4 7 8,8 10 12,0
Ocasionalmente 28 19,9 17 21,3 16 19,3
Frecuentemente 62 44,0 30 37,5 37 44,6
Casi siempre 42 29,8 26 32,5 20 24,1
g. Diferencias culturales 1,00
Casi nunca 15 10,6 9 11,3 9 10,8
Ocasionalmente 63 44,7 35 43,8 37 44,6
Frecuentemente 45 31,9 27 33,8 25 30,1
Casi siempre 18 12,8 9 11,3 12 14,5
h. Limitacién para acceder a una consulta 0,59
de cuidado paliativo
Casi nunca 6 4,3 3 3,8 2 2,4
Ocasionalmente 10 71 3 3,8 2 2,4
Frecuentemente 52 36,9 32 40,0 39 47,0
Casi siempre 73 51,8 42 52,5 40 48,2
i. Conocimiento insuficiente para alivio 0,37
del dolor
Casi nunca 16 11,3 11 13,8 5 6,0
Ocasionalmente 31 22,0 20 25,0 13 15,7
Frecuentemente 76 53,9 39 48,8 50 60,2
Casi siempre 18 12,8 10 12,5 15 18,1
j. Conocimiento insuficiente para alivio de 0,39

los sintomas

41



Nivel de formacién

Barreras Pediatra=141 Especialista=80 Residente=83
Valor p*
n % n % n %

Casi nunca 13 9,2 13 16,3 5 6,0
Ocasionalmente 46 32,6 24 30,0 23 27,7
Frecuentemente 68 48,2 34 42,5 44 53,0

Casi siempre 14 9,9 9 11,3 11 13,3
k. Miedo a enfrentar la muerte del nifio 0,00

Casi nunca 15 10,6 17 21,3 4 4,8
Ocasionalmente 41 29,1 29 36,3 12 14,5
Frecuentemente 49 34,8 23 28,8 45 54,2

Casi siempre 36 25,5 11 13,8 22 26,5
I. Temor a las demandas 0,05

Casi nunca 28 19,9 19 23,8 6 7,2
Ocasionalmente 45 31,9 26 32,5 28 33,7
Frecuentemente 44 31,2 26 32,5 27 32,5

Casi siempre 24 17,0 9 11,3 22 26,5
m. Ausencia de un comité de bioética 0,06
disponible

Casi nunca 20 14,2 19 23,8 10 12,0
Ocasionalmente 30 21,3 23 28,8 30 36,1
Frecuentemente 56 39,7 25 31,3 25 30,1

Casi siempre 35 24,8 13 16,3 18 21,7

*Prueba Chi-cuadrado de Pearson

En cuanto a las barreras que se presentan para el manejo optimo de pacientes
con enfermedades limitantes para la vida segun los afios de ejercicio
profesional de los pediatras y residentes en pediatria, se logré evidenciar que
no existe mayor diferencia entre afios de ejercicio profesional y las barreras
planteadas, ya que en la mayoria de los casos los porcentajes mas altos
aplican en las categorias ocasionalmente y frecuentemente tanto para los que
tienen experiencia entre 0 y 10 afios como en los que la tienen en mas de 10
afos.

Se presentd asociacion estadisticamente significativa entre el tiempo limitado
para la atencion y los afios de ejercicio profesional (p = 0,03), en donde el
43,1% de los que tienen de 0 a 10 afios de experiencia y el 44,6% de los que
registraron mas de 10 afos de experiencia profesional consideran que es una
barrera que se presenta frecuentemente (Tabla 12).
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Tabla 12. Barreras para el manejo optimo de pacientes con enfermedades limitantes
para la vida segln afios de formacidn profesional de pediatras y residentes

Afios de ejercicio profesional

Barreras 0 a 10 afios=174 M?S d_e 1y
aflos=139 Valor p*
n % n %
a. Dificultad para establecer el pronostico 0,69
Casi nunca 23 13,2 20 14,4
Ocasionalmente 84 48,3 74 53,2
Frecuentemente 61 35,1 42 30,2
Casi siempre 6 3,4 3 2,2
b. Familia no lista para entender una 0,86
condicion incurable
Casi nunca 6 3,4 3 2,2
Ocasionalmente 26 14,9 23 16,5
Frecuentemente 102 58,6 84 60,4
Casi siempre 40 23,0 29 20,9
c. Tiempo limitado para la atencién de 0,03
estos pacientes
Casi nunca 13 7,5 20 14,4
Ocasionalmente 27 15,5 28 20,1
Frecuentemente 75 43,1 62 44,6
Casi siempre 59 33,9 29 20,9
d. La familia desea mas terapias de 0,26
sostenimiento que el equipo medico
Casi nunca 9 5,2 3 2,2
Ocasionalmente 50 28,7 38 27,3
Frecuentemente 72 41,4 70 50,4
Casi siempre 43 24,7 28 20,1
e. El equipo desea mas terapias de 0,06
sostenimiento que La familia
Casi nunca 41 23,6 18 12,9
Ocasionalmente 77 44,3 69 49,6
Frecuentemente 42 24,1 44 31,7
Casi siempre 14 8,0 8 5,8
f. Falta de recurso humano capacitado 0,61
Casi nunca 18 10,3 9 6,5
Ocasionalmente 33 19,0 29 20,9
Frecuentemente 71 40,8 62 44,6
Casi siempre 52 29,9 39 28,1
g. Diferencias culturales 0,20
Casi nunca 24 13,8 11 7,9
Ocasionalmente 79 45,4 58 41,7
Frecuentemente 49 28,2 52 37,4
Casi siempre 22 12,6 18 12,9
h. Limitacién para acceder a una consulta 0,71
de cuidado paliativo
Casi nunca 8 4.6 3 2,2
Ocasionalmente 8 4,6 7 5,0
Frecuentemente 70 40,2 57 41,0
Casi siempre 88 50,6 72 51,8
i. Conocimiento insuficiente para alivio 0,88
del dolor
Casi nunca 17 9,8 17 12,2
Ocasionalmente 35 20,1 30 21,6
Frecuentemente 97 55,7 73 52,5
Casi siempre 25 14,4 19 13,7
j. Conocimiento insuficiente para alivio de 0,42
los sintomas
Casi nunca 14 8,0 18 12,9
Ocasionalmente 56 32,2 40 28,8
Frecuentemente 87 50,0 64 46,0
Casi siempre 17 9,8 17 12,2
k. Miedo a enfrentar la muerte del nifio 0,21

Casi nunca 17 9,8 21 15,1



Afos de ejercicio profesional

Barreras 0 a 10 aflos=174 M?S d_e oy
afos=139 Valor p*
n % n %
Ocasionalmente 42 24,1 41 29,5
Frecuentemente 74 42,5 46 33,1
Casi siempre 41 23,6 31 22,3
|. Temor a las demandas 0,17
Casi nunca 24 13,8 30 21,6
Ocasionalmente 57 32,8 44 31,7
Frecuentemente 55 31,6 45 32,4
Casi siempre 38 21,8 20 14,4
m. Ausencia de un comité de bioética 0,60
disponible
Casi nunca 26 14,9 25 18,0
Ocasionalmente 50 28,7 34 24,5
Frecuentemente 57 32,8 52 37,4
Casi siempre 41 23,6 28 20,1

*Prueba Chi-cuadrado de Pearson

Al observar las barreras que se presentan para el manejo optimo de pacientes
con enfermedades limitantes para la vida segun los pacientes referidos en el
ultimo afio por profesional de pediatria y residentes, se logré evidenciar que no
existe mayor diferencia entre el nUmero de pacientes referidos y las barreras
planteadas, ya que en la mayoria de los casos los porcentajes mas altos
aplican en las categorias ocasionalmente y frecuentemente tanto para los que
no han referido pacientes, han referido de 1 a 10 y los de mas de 10.

Cabe resaltar que en el tiempo limitado para la atencion, los profesionales que
han referido mas de 10 pacientes consideran que es una barrera que se
presenta casi siempre (42,9%) en comparacion con los que no han referido
pacientes y los que han referido de 1 a 10 en donde la mayoria considera que
se presenta frecuentemente con 43,9% y 42,1% respectivamente, sin embargo
no se presento asociacion estadisticamente significativa entre estas dos
variables.

Al indagar sobre el miedo de los pediatras y residentes en pediatria de
enfrentar la muerte del nifio se evidencié que los profesionales que no han
referido ningun paciente y los que han referido de 1 a 10 en el ultimo afio
consideran que esta barrera se presenta frecuentemente, caso contrario se
registro con los que refirieron mas de 10 pacientes ya que el 71,4% reporté que
casi nunca presentan esta barrera, se evidencio asociacion estadisticamente
significativa entre Miedo a enfrentar la muerte del nifio y pacientes referidos en
el ultimo afio ( p=0,00)(Tabla 13).
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Tabla 13. Barreras para el manejo optimo de pacientes con enfermedades limitantes
para la vida segln pacientes referidos el Ultimo afio por pediatras y residentes

Pacientes referidos en el ultimo afio

Barreras Ninguno=196 1a10=95 Mas de 10=7
Valor p*
n % n % n %
a. Dificultad para establecer el pronostico 0,38
Casi nunca 26 13,3 13 13,7 3 42,9
Ocasionalmente 96 49,0 52 54,7 3 42,9
Frecuentemente 68 34,7 27 28,4 1 14,3
Casi siempre 6 3,1 3 3,2 0 0,0
b. Familia no lista para entender una 0,63
condicion incurable
Casi nunca 5 2,6 2 2,1 1 14,3
Ocasionalmente 31 15,8 14 14,7 1 14,3
Frecuentemente 116 59,2 59 62,1 3 42,9
Casi siempre 44 22,4 20 21,1 2 28,6
c. Tiempo limitado para la atencién de 0,10
estos pacientes
Casi nunca 14 7,1 16 16,8 1 14,3
Ocasionalmente 33 16,8 18 18,9 2 28,6
Frecuentemente 86 43,9 40 42,1 1 14,3
Casi siempre 63 32,1 21 22,1 3 42,9
d. La familia desea mas terapias de 0,26
sostenimiento que el equipo medico
Casi nunca 5 2,6 5 53 1 14,3
Ocasionalmente 61 31,1 24 25,3 0 0,0
Frecuentemente 87 44.4 43 45,3 5 71,4
Casi siempre 43 21,9 23 24,2 1 14,3
e. El equipo desea mas terapias de 0,71
sostenimiento que La familia
Casi nunca 32 16,3 22 23,2 2 28,6
Ocasionalmente 93 47,4 44 46,3 2 28,6
Frecuentemente 56 28,6 24 25,3 2 28,6
Casi siempre 15 7,7 5 5,3 1 14,3
f. Falta de recurso humano capacitado 0,35
Casi nunca 14 7,1 11 11,6 2 28,6
Ocasionalmente 43 21,9 18 18,9 0 0,0
Frecuentemente 85 43,4 37 38,9 3 42,9
Casi siempre 54 27,6 29 30,5 2 28,6
g. Diferencias culturales 0,29
Casi nunca 22 11,2 10 10,5 2 28,6
Ocasionalmente 83 42,3 45 47.4 5 71,4
Frecuentemente 67 34,2 27 28,4 0 0,0
Casi siempre 24 12,2 13 13,7 0 0,0
h. Limitacion para acceder a una consulta 0,05
de cuidado paliativo
Casi nunca 4 2,0 5 5,3 1 14,3
Ocasionalmente 5 2,6 9 9,5 0 0,0
Frecuentemente 83 42,3 34 35,8 3 42,9
Casi siempre 104 53,1 47 49,5 3 42,9
i. Conocimiento insuficiente para alivio del 0,37
dolor
Casi nunca 20 10,2 12 12,6 2 28,6
Ocasionalmente 35 17,9 24 25,3 2 28,6
Frecuentemente 110 56,1 48 50,5 3 42,9
Casi siempre 31 158 11 116 0 00
j. Conocimiento insuficiente para alivio de 0,41
los sintomas
Casi nunca 16 8,2 14 14,7 2 28,6
Ocasionalmente 63 32,1 28 29,5 2 28,6
Frecuentemente 93 47,4 44 46,3 3 42,9
Casi siempre 24 12,2 9 9,5 0 0,0
k. Miedo a enfrentar la muerte del nifio 0,00
Casi nunca 16 8,2 15 15,8 5 71,4
Ocasionalmente 54 27,6 29 30,5 0 0,0
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Pacientes referidos en el ultimo afio

Barreras Ninguno=196 1a10=95 Mas de 10=7
Valor p*
n % n % n %
Frecuentemente 78 39,8 31 32,6 2 28,6
Casi siempre 48 24,5 20 21,1 0 0,0
|. Temor a las demandas 0,08
Casi nunca 28 14,3 21 22,1 4 57,1
Ocasionalmente 65 33,2 29 30,5 1 14,3
Frecuentemente 67 34,2 27 28,4 2 28,6
Casi siempre 36 18,4 18 18,9 0 0,0
m. Ausencia de un comité de bioética 0,10
disponible
Casi nunca 23 11,7 24 25,3 2 28,6
Ocasionalmente 55 28,1 25 26,3 2 28,6
Frecuentemente 77 39,3 26 27,4 2 28,6
Casi siempre 41 20,9 20 21,1 1 14,3

*Prueba Chi-cuadrado de Pearson

Finalmente, las barreras que se presentan para el manejo optimo de pacientes
con enfermedades limitantes para la vida segun recepcién de entrenamiento en
cuidado paliativo, se logro evidenciar que no existe mayor diferencia entre el
entrenamiento y las barreras planteadas, ya que en la mayoria de los casos los
porcentajes mas altos aplican en las categorias ocasionalmente y
frecuentemente tanto para los que han recibido entrenamiento como para los
que no.

Las barreras que presentaron asociacion estadisticamente significativa con
haber recibido entrenamiento (p<0,05) fueron: tiempo limitado para la atencién
de estos pacientes, la familia desea mas terapias de sostenimiento que el
equipo medico y miedo a enfrentar la muerte del nifio, para estas barreras los
profesionales respondieron en su mayoria que se presentan de manera
frecuente sin distincion de haber recibido o no el entrenamiento. (Tabla 14).
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Tabla 14. Barreras para el manejo optimo de pacientes con enfermedades limitantes para

la vida segun recepcion de entrenamiento paliativo en pediatras y residentes

Ha recibido usted entrenamiento en cuidado paliativo

Barreras Si=42 No=271 Valor
n % n % p*
a. Dificultad para establecer el pronostico 0,11
Casi nunca 10 23,8 33 12,2
Qcasionalmente 21 50,0 137 50,6
Frecuentemente 9 21,4 94 34,7
Casi siempre 2 4,8 7 2,6
b. Familia no lista para entender una 0,08
condicién incurable
Casi nunca 3 71 6 2,2
QOcasionalmente 10 23,8 39 14,4
Frecuentemente 23 54,8 163 60,1
Casi siempre 6 14,3 63 23,2
c. Tiempo limitado para la atencién de 0,03
estos pacientes
Casi nunca 7 16,7 26 9,6
Ocasionalmente 13 31,0 42 15,5
Frecuentemente 14 33,3 123 45,4
Casi siempre 8 19,0 80 29,5
d. La familia desea mas terapias de 0,03
sostenimiento que el equipo medico
Casi nunca 2 4.8 10 3,7
Ocasionalmente 18 42,9 70 25,8
Frecuentemente 19 45,2 123 45,4
Casi siempre 3 71 68 25,1
e. El equipo desea mas terapias de 0,76
sostenimiento que La familia
Casi nunca 6 14,3 53 19,6
Ocasionalmente 19 45,2 127 46,9
Frecuentemente 14 33,3 72 26,6
Casi siempre 3 71 19 7,0
f. Falta de recurso humano capacitado 0,25
Casi nunca 7 16,7 20 7,4
QOcasionalmente 7 16,7 55 20,3
Frecuentemente 16 38,1 117 43,2
Casi siempre 12 28,6 79 29,2
g. Diferencias culturales 0,55
Casi nunca 7 16,7 28 10,3
QOcasionalmente 15 35,7 122 45,0
Frecuentemente 14 33,3 87 32,1
Casi siempre 6 14,3 34 12,5
Total 42 100,0 271 100,0
h. Limitacion para acceder a una consulta 0,29
de cuidado paliativo
Casi nunca 3 7,1 8 3,0
Ocasionalmente 3 71 12 4.4
Frecuentemente 19 45,2 108 39,9
Casi siempre 17 40,5 143 52,8
i. Conocimiento insuficiente para alivio 0,10
del dolor
Casi nunca 8 19,0 26 9,6
QOcasionalmente 12 28,6 53 19,6
Frecuentemente 17 40,5 153 56,5
Casi siempre 5 11,9 39 14,4
j. Conocimiento insuficiente para alivio de 0,22
los sintomas
Casi nunca 8 19,0 24 8,9
QOcasionalmente 13 31,0 83 30,6
Frecuentemente 17 40,5 134 49,4
Casi siempre 4 9,5 30 11,1
k. Miedo a enfrentar la muerte del nifio 0,04
Casi nunca 10 23,8 28 10,3
QOcasionalmente 6 14,3 77 28,4
Frecuentemente 15 35,7 105 38,7
Casi siempre 11 26,2 61 22,5
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Ha recibido usted entrenamiento en cuidado paliativo

Barreras Si=42 No=271 Valor
n % n % p*

|I. Temor a las demandas 0,96
Casi nunca 8 19,0 46 17,0
Ocasionalmente 14 33,3 87 32,1
Frecuentemente 12 28,6 88 32,5
Casi siempre 8 19,0 50 18,5

m. Ausencia de un comité de bioética 0,06

disponible

Casi nunca 12 28,6 39 14,4
QOcasionalmente 13 31,0 71 26,2
Frecuentemente 9 21,4 100 36,9
Casi siempre 8 19,0 61 22,5

*Prueba Chi-cuadrado de Pearson
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7. DISCUSION

Los cuidados paliativos pediatricos son un modelo integral de atencién al nifio
gravemente enfermo y su familia. Comienzan cuando se diagnostica la
enfermedad grave del nifio o condicion médica que amenaza su vida, sin
requerir necesariamente un mal prondstico de vida a corto plazo; la atencién
debe ser continua, sea el resultado la supervivencia o muerte del nifio,
coexistiendo con terapias curativas o que prolonguen la vida. Cubren las
necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales del nifio y su familia,
incluyendo la evaluacién y tratamiento de sintomas y cuidados durante la
muerte y el duelo, con el propdsito de aumentar la calidad de vida del nifio y
apoyar a la familia. Requieren un planteamiento multidisciplinario y amplio, y
mejoras continuas a través de la formacion e investigacion, cubriendo ademas
las necesidades del personal sanitario y de la institucion, basandose en la
comunicacion y toma de decisiones conjunta 144274243 Esto hace necesario
gue la “cultura” de los cuidados paliativos llegue a todos los profesionales de la
salud, y que este enfoque se incluya en la formacién del médico en su etapa
de pregrado, posgrado y educacion continuada®.

En este estudio participaron 359 pediatras y residentes de pediatria de todo el
pais, con ligero predominio del género femenino; el grupo de edad que registrd
mayor nimero de profesionales fue el de 31 a 40 afios. En cuanto al nivel
educativo el 46,5% de los encuestados eran pediatras, seguido del 25,9% que
tenian subespecialidad y el 27,6% restante corresponde a residentes de
primero, segundo y tercer afio; al indagar por el ejercicio profesional se
evidencio que el 42,6% de los encuestados tiene entre 0 y 5 afios de
experiencia como profesional en pediatria, tan solo el 4,5% tiene una
experiencia de mas de 30 afios en este campo. Al comparar este estudio con
otros previamente realizados se evidencio que no existe predominio de género
4548 como lo demuestra especificamente un estudio que se realizé6 en 327
residentes de especialidades primarias (medicina interna, cirugia, obstetricia,
pediatria, anatomia patoldgica, neurologia, reumatologia, radiologia vy
laboratorio clinico) y subespecialidades, matriculados en la escuela de
postgrado de la Facultad de Medicina de la Pontificia Universidad Catodlica de
Chile durante 2002. El estudio en menciébn ademas mostr6 que de los
participantes un tercio estaban haciendo el primer afio de residencia, un tercio
el segundo o tercer afio de especialidad y un tercio un estudio de
subespecialidad. El 44% habian egresado de la escuela de Medicina antes del
afo 1997, un tercio entre el 98 y 99, y 25% el 2000. Un tercio tenian al menos
tres afios de ejercicio profesional *¢, datos que muestran concordancia con el
presente estudio.
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En el presente estudio las principales areas en las que se desempefian los
pediatras y residentes en pediatria encuestados son consulta externa,
hospitalizaciéon y urgencias con 63%, 61% y 51,8% respectivamente; el 36,5%
se ha desempefiado en Unidades de Cuidado Intensivo Neonatal (UCIN) y el
27,9% en Unidades de Cuidado Intensivo Pediatrico (UCIP).

Al indagar sobre si los profesionales en pediatria han recibido entrenamiento en
cuidado paliativo se evidencié que el 87% nunca ha tenido entrenamiento, del
13% que si ha recibido entrenamiento el 41,4% lo ha recibido de manera
informal, ya sea a través de un compafero o en su gran mayoria a través del
auto aprendizaje. Los datos obtenidos son comparables con los mostrados en
el estudio previamente referenciado realizado en el Hospital de Nifios de
Columbus, Ohio en el afio 2004 que demuestra que la experiencia personal y
de colegas fue la fuente mas frecuente de conocimiento en cuidado paliativo
pediatrico mas que las clases formales y libros guia'®. En el presente estudio
de las personas que tuvieron entrenamiento el 31% lo aprendié mientras
cursaba el posgrado y el 20,7% el pregrado, por grupos de edad se evidencid
que el grupo entre 41 a 50 afios presentd el mayor porcentaje de
entrenamiento (39.1%), el 63% de los que han recibido entrenamiento fueron
mujeres y el nivel de formacion en el que se encontré mayor respuesta positiva
fue el de subespecialista (41,3%), seguido de pediatria (38.8%); se pudo
observar que los residentes presentaron un porcentaje inferior al 9% en
entrenamiento paliativo; el 63% de los pediatras y residentes en pediatria que
han recibido entrenamiento en cuidado paliativo tienen mas de 10 afios de
experiencia en su ejercicio profesional, encontrandose ademas asociacion
estadisticamente significativa entre entrenamiento en cuidado paliativo y nivel
de formacion, afios de ejercicio profesional y pacientes referidos en el ultimo
afo.

En este orden de ideas, diferentes estudios han ilustrado la importancia de la
formacién en cuidados paliativos ® °°. Trayendo a colacién nuevamente el
estudio realizado en la escuela de postgrado de la Facultad de Medicina de la
Pontificia Universidad Catdlica de Chile, el 76% de los residentes,
independientemente del area escogida, no tuvieron formaciébn o cursos
especificos en cuidados paliativos, ademas la mitad de éstos considerd que su
preparacion era menor de 25% de lo considerado como necesario, 44%, entre
25% y 50%, y so6lo 7% consider6 que tenia una preparacion en un nivel de 50 a
75% de lo necesario para desempefiarse apropiadamente en estas areas *°. De
igual manera, un estudio que se llevo a cabo en el afio 2009 con 103 pediatras
de los centros de salud del Area 5 de Madrid, al interrogar sobre la necesidad
de formacion en cuidados paliativos el 21,5% contesté que necesitaria un nivel
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basico, el 43,1% un nivel medio y el 35,4% un nivel avanzado “¢; Estudios
previamente referenciados del Hospital de nifios de Pittsburgh (2003) dirigido a
residentes de pediatria® y otro realizado en el Memorial Hospital de Chicago, en
el que se encuestd a todos los residentes y subespecialistas en formacién™®
revelaron que los encuestados consideraron tener un minimo entrenamiento,
conocimiento, experiencia, y competencia en casi todas las areas del cuidado
paliativo. En el Hospital John Hopkins para nifios en Baltimore, Maryland,
menos del 50% de los residentes encuestados refieren haber recibido
entrenamiento sobre cdmo enfrentar un dialogo con la familia acerca de retiro o
continuacion de medidas de sostenimiento de la vida del paciente, declaracion
de la muerte, discutir la pertinencia de la realizacion de la autopsia, y
seguimiento de las familias afectadas™. Estas experiencias y lo reportado en
este estudio lleva a considerar la necesidad que existe de implementar, al
interior de los programas de formacion médica y especializacion pediatrica,
contenidos y estrategias de ensefianza-aprendizaje, relacionados con el
cuidado de los nifios enfermos que se enfrentan a enfermedades terminales o
situaciones limitantes para la vida'®** 2,

Asi mismo, ante la presencia de enfermedades terminales o situaciones
limitantes, los pacientes y familiares requieren una atencién profesional y
humanizada enfocada a cubrir las necesidades especificas de esta etapa de la
vida. La gran mayoria de los pacientes en la fase terminal de su enfermedad
experimenta una importante reduccion de la ingesta oral antes de morir, debido
a diferentes causas relacionadas con su condicion clinica o su tratamiento. La
disminucién de la ingesta es vivida por el paciente y su familia con cierta
angustia debido a las caracteristicas vitales que tienen la alimentacion y la
hidratacion. Esta, entre otras razones, hace del manejo de la deshidratacion en
estos pacientes un tema polémico incluso entre los profesionales dedicados a
los cuidados paliativos *’. En concordancia con esto yace la importancia de
tener un buen grado de conocimiento no solo frente al manejo de estas
situaciones sino de todas aquellas que tengan que ver con el conocimiento,
manejo de sintomas y decisiones. En este estudio se observan diferencias
significativas en cuanto a la percepcion de conocimiento en el manejo de
sintomas fisicos y decisiones clinicas especificas como pertinencia de
hidratacion, pertinencia de nutricion, manejo de la agitacion, insomnio, uso de
morfina, uso de antibidticos y uso se catéteres centrales frente al
entrenamiento en cuidado paliativo, encontrdndose mayor conocimiento en los
pediatras y residentes que han recibido entrenamiento.
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Es importante resaltar que el proceso de adaptacion psicologica a la
enfermedad y muerte de un nifio es dificil por la variedad de reacciones
emocionales que se presentan a lo largo del proceso tanto para el nifio como
para su familia. Para evitar situaciones conflictivas, que pueden provocar una
angustia mayor de la que la propia enfermedad conlleva, conviene que el
personal que les atiende conozca estas posibles reacciones y sean capaces
de afrontar su propia ansiedad, reconozcan sus sentimientos y puedan
responder a las numerosas preguntas personales que el contacto con este
tipo de pacientes les plantean ** %%,

En este sentido, es relevante conocer el grado de confort por parte del
personal de salud ante este tipo de situaciones; el entrenamiento en cuidados
paliativos es una alternativa importante para conocer las reacciones que se
puedan presentar, sin embargo en este estudio se observaron mayores
porcentajes de “alto confort” en diferentes situaciones clinicas en médicos y
residentes que no recibieron entrenamiento en cuidado paliativo, mientras que
los que recibieron entrenamiento presentaron algunos porcentajes en “bajo
grado de confort”.

La comunicacion con los nifios, en particular aquellos cerca del final de su vida,
no ha sido objeto de intensas investigaciones, a pesar de los estudios que
subrayan su importancia *°. Frente a discutir las opciones del final de la vida
con el nifio, se observé en este estudio que la mayoria de los pediatras y
residentes en pediatria con y sin entrenamiento 325% y 40,8%
respectivamente, encuentran esta situacion como “poco confortable”; es
importante tener en cuenta que el conocimiento del nivel de desarrollo cognitivo
de los nifios y sus percepciones sobre la muerte, pueden ayudar al profesional
en la valoracién y direccion del caso para asesorar a los padres *°.

El personal de salud también presenta dificultades para afrontar la muerte del
nifio, lo cual afecta la forma de dirigirse tanto al paciente como a la familia.
Segun un estudio realizado en Lucile Salter Packard Children's Hospital en
Stamford donde se entrevisto a 146 miembros del personal asistencial y
médicos acerca de la comodidad y la experiencia que percibian tener al brindar
atencién en el momento final de la vida, se reportd principalmente la falta de
experiencia del personal al comunicase con los pacientes y sus familias acerca
de temas relacionados con la transicion a los cuidados paliativos, y la
indicacion de no reanimacién. Por su parte las familias informaron la angustia
que les producia el sentirse desinformadas .
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Teniendo en cuenta las consideraciones anteriores, se hace evidente que para
el personal de salud, una atencibn compasiva a los nifios con condiciones
médicas que amenazan su vida incluye la comunicacion con la familia y el
apoyo a ésta. Ello implica trabajar para conseguir la confianza de los padres,
comunicar a la familia el estado médico del nifio y tratamiento, y en ocasiones,
negociar con la familia sobre dificiles decisiones al final de la vida. El personal
sanitario reconoce la importancia de sus habilidades psicosociales e
interpersonales para tratar a las familias. Se les forma explicitamente en
habilidades técnicas, y quizd se deberia proporcionar una formacion
estructurada similar acerca de habilidades psicosociales y de comunicacion,
mAas que esperar a que aprendan estas habilidades complejas simplemente a
través de la observacién. Existen pocos datos sobre practicas, experiencias y
creencias del personal de salud al intentar apoyar a los padres que afrontan la
crisis de un nifio hospitalizado por condiciones repentinas, agudas y que
amenazan su vida *.

Otro tema que se debe abordar es la pertinencia del cuidado paliativo. En el
presente estudio, aunque no se presentaron diferencias significativas entre el
haber recibido entrenamiento y la pertinencia de cuidado paliativo en ciertas
condiciones clinicas, mas del 50% de los pediatras y residentes participantes
consideraron un “alto grado de pertinencia de cuidados paliativos” en casos
como enfermedades metabdlicas, distrofia muscular, paralisis cerebral severa,
enfermedades genéticas, HIV-Sida, Fibrosis quistica, entre otras. Segun la
literatura revisada pacientes oncoldgicos, pacientes con SIDA terminal, y
pacientes cronicos en estadios avanzados (insuficiencia renal croénica,
enfermedades neurolégicas, accidente cerebrovasculal, entre otras) son
pacientes susceptibles para recibir cuidados paliativos *°.

Segun lo revisado en las guias de practica clinica sobre cuidados paliativos,
estos deberian comenzar en las fases tempranas del diagndéstico de una
enfermedad que amenaza la vida, simultineamente con los tratamientos
curativos. De la misma forma, incluso en fases finales de la enfermedad, en las
que el tratamiento es predominantemente paliativo, puede existir un espacio
para el intento destinado a las medidas curativas. La transicion de los cuidados
curativos a paliativos es a menudo gradual, y debe basarse en las necesidades
individuales de la persona mas que en un plazo concreto de supervivencia
esperada **. Del mismo modo con un alto porcentaje, el personal de salud
encuestado consideré que la remision a cuidados paliativos se debia hacer en
fases iniciales de la enfermedad. Es de anotar que aun cuando en cuanto al
momento de remision a cuidado paliativo y la recepcién de entrenamiento en
no se presentaron diferencias estadisticamente significativas es importante
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mencionar que en cualquier situacion el entrenamiento previo tendra mejores
resultados para el abordaje de situaciones especificas. La International
Children’s Palliative Care Network en la declaracion en Ciudad del Cabo en
2009 °°, establece que “Los Cuidados Paliativos Pediatricos deben ser
considerados un derecho humano inalienable. Todos los nifios con condiciones
amenazantes o limitantes para la vida, tienen el derecho de recibir Cuidado
Paliativo de calidad, brindados por profesionales de salud con entrenamiento y
formacion especificas.” Nuevamente haciendo un llamado a la calidad de la
atencion y la importancia de tener un entrenamiento en cuidado paliativo °°.

Finalmente, este estudio indagd sobre las barreras para el manejo éptimo de
pacientes con enfermedades limitantes para la vida, segun nivel de formacién
del profesional, afios de ejercicio, pacientes referidos en el ultimo afio y
entrenamiento en cuidado paliativo y se evidencié que las barreras que
mostraron asociacién fueron: tiempo limitado para la atencion, miedo al
enfrentar la muerte del nifio y situaciones donde la familia desea mas terapias
de sostenimiento que el equipo médico. Es de resaltar que los afios de ejercicio
profesional no presentaron diferencias significativas entre los grupos; los
profesionales que han referido mas de 10 pacientes en el ultimo afio casi nunca
tienen miedo a enfrentar la muerte del nifio, mientras que los que refieren
menos sienten este miedo frecuentemente. Al observar las barreras por
recepcion de entrenamiento en cuidado paliativo aunque se presenta
asociacion no se observan diferencias entre los dos grupos.

Segun el estudio Eurobarémetro del grupo de trabajo de la EAPC sobre el
desarrollo de los Cuidados Paliativos que tuvo como finalidad dar a conocer
informacion sobre la provision de los cuidados paliativos en Europa determino
para el afio 2006 cuando el 85% de los paises Europeos habian respondido al
estudio, que existian 6 barreras significativas para el desarrollo de los cuidados
paliativos en Europa occidental: Falta de educacion en medicina paliativa y
programas docentes, Falta de conocimiento sobre qué son los cuidados
paliativos, limitada disponibilidad y conocimiento sobre analgésicos y farmacos,
falta de financiacion, falta de coordinacion entre servicios y cobertura desigual
de cuidados paliativos.

Los anteriores hallazgos sugieren que las barreras para el desarrollo de los
cuidados paliativos en Europa Occidental, pueden diferir sustancialmente por
los objetivos y el contexto de unos a otros paises. Existen una serie de barreras
comunes para el desarrollo de la disciplina y se precisa un gran esfuerzo para
trabajar en estas areas. Adicionalmente cabe resaltar que en paises donde la
disciplina de cuidados paliativos no esté incluida ni en pregrado ni postgrado
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existe mas barreras para su desarrollo. Las barreras que apuntan los autores
estan claramente relacionadas: En paises que son deficitarios en programas de
formacion, también hay un desconocimiento sobre el uso de farmacos, y no se
demanda la necesidad de la especialidad °’.

En todos los escenarios de atencion pediatrica son frecuentes las consultas de
nifios con condiciones de salud susceptibles de cuidado paliativo. Por tanto, es
importante que todos los profesionales de salud que trabajan o pueden llegar a
trabajar con nifios estén familiarizados con la informacion aqui presentada.
Este estudio al igual que muchos que abordan este tema resaltan la necesidad
de un abordaje integral de los nifios desde un equipo interdisciplinario de
cuidados paliativos, pero también resaltan la necesidad de que todos los
profesionales de salud que asisten a nifios cuenten con los conocimientos,
actitudes y destrezas béasicas para ofrecer una atencion de calidad en cuidados
paliativos a quienes lo necesiten, en todos los escenarios de atencién, en forma
personal o en equipo >

8. LIMITACIONES

Dentro de las limitaciones del estudio esté el hecho de que pueden presentarse
posibles sesgos de seleccion teniendo en cuenta que la participacion es
voluntaria y con posibilidad de abandono de la encuesta en cualquier punto de
su diligenciamiento. La tasa de respuesta por via electronica fue de 30%,
aspecto que, aunado a participacion voluntaria, resta capacidad de
representacién incluso dentro de los residentes y especialistas. Algunos sesgos
de medicién pueden darse debido a que los cuestionarios evalian la auto-
percepcion, y no propiamente aspectos puntuales del conocimiento y el
desempefio. Esta medicion es subjetiva, y podria carecer de reproducibilidad,
aspecto que no fue analizado en el presente estudio.

9. CONCLUSIONES

La mayoria de profesionales encuestados, tanto pediatras como pediatras en
formacion, no ha recibido entrenamiento formal en cuidado paliativo a pesar de
considerarlo pertinente y de percibir que generalmente se encuentran en
situaciones poco confortables al respecto.

En este estudio se observan diferencias significativas en cuanto a la percepcion
de conocimiento en el manejo de sintomas fisicos y decisiones clinicas
especificas como pertinencia de hidratacion, pertinencia de nutricion, manejo
de la agitacion, insomnio, uso de morfina, uso de antibiéticos y uso se catéteres
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centrales frente el entrenamiento en cuidado paliativo, evidencidndose mayor
conocimiento en los pediatras y residentes que han recibido entrenamiento.

Ademés se observo en un porcentaje mayor de encuestados que sin haber
recibido entrenamiento en cuidado paliativo se sentian poco confortables
manejando diversas situaciones clinicas en pacientes en estados de
terminalidad.

La mayoria de los pediatras y residentes participantes consideraron un alto
grado de pertinencia en el inicio de cuidados paliativos ante la presencia de
enfermedades metabdlicas, distrofia muscular, paralisis cerebral severa,
enfermedades genéticas, HIV-Sida y Fibrosis quistica, entre otras, en etapas
tempranas de la enfermedad.

Las barreras para aplicacion del cuidado paliativo percibidas por los
encuestados en su mayoria se refieren a tiempo limitado para la atencion,
miedo al enfrentar la muerte del nifio y el deseo de la familia de obtener un
namero mayor de terapias de sostenimiento que el equipo médico.

10.RECOMENDACIONES

Los hallazgos descritos en el presente estudio deben complementarse con
otros estudios realizados en zonas diferentes del pais que abarquen una
poblacién mayor de Pediatras, subespecialistas y pediatras en formacién. Sin
embargo los resultados mostrados sugieren la necesidad de realizar cambios
curriculares en la formacion del pediatra y subespecialistas en Pediatria que
incluyan el entrenamiento en cuidado paliativo Pediatrico y el manejo de
aspectos clinicos inherentes a situaciones de terminalidad y limitantes para la
vida.

De igual forma sugiere la necesidad de implementar actividades de educacion
médica continuada para fortalecer los conocimientos en Cuidado Paliativo
Pediatrico del Personal de Salud ya graduado que se relaciona con las mismas
situaciones.

Es importante destacar que casi todos los estudios que se refieren a Cuidado
Paliativo Pediatrico, al igual que este estudio estdn basados en lo descriptivo u

observacional, indagando sobre las opiniones y actitudes de las partes
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implicadas en el proceso, utilizdndose encuestas y cuestionarios, asi como
entrevistas personales y telefonicas. Cabe resaltar la importancia de utilizar
estudios cualitativos para complementar la informacion existente y con ello
tener una visién mas profunda acerca de la percepcion de los profesionales de
pediatria en cuanto al cuidado paliativo se refiere.
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12. ANEXOS

ANEXO 1: VARIABLES Y SU NIVEL DE MEDICION

1|cdaa razén =dzd enafies
2|Generc neminal femening
3|Educacion ordinal grado de
a|ad ordinat tiempo en sfios.
5| nominal Area i
&|UCIP naminal Area i
7|uciN nominal rea i
8|Urgencias nominal ires i
8|C.Externa nominal Area i
10|0trs naminal Area A

1| Ciudadejercicio naminal independiente |nombrar lugar

Ha racibido usted entrenamiento en cuidade

12|Entrenamisntopal nominal independiznte | 270
13|Pregrado nominal El ric a traves de
14|Pestzrade neminal a rioa traves de
15| autozprendizaje neminal Bl ric 3 traves de
16| compaiero nominal o ric 3 traves d=
17|otroantrana nominal gependiente g ric a traves de
18[Definicisnpaliative. neminal indepandiznts | Qué entiende usted por cuidade paliativa?

3 3 - Cusntos pacientes pediatricos atendio Usted 1=
15|#pacientessemana nominal independiente | o U aan
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ANEXO 2: INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

6.2 ANEXO 2: Instrumento de recoleccidn de datos

* 1_Edad
20-30 afios
3140 aiios
41-50 afios

571-60 anos

Mayor de 60 afies

* 2. Genero
Masculing

Femenino

3 Mivel educativo
Pediatra
Subespecisiista
Rosidente do @nmer ano
Residente de segundo afio
Residente de tercer afio
DHro (especifiqus )

Oro (23 pecifique)

4. ARos de ejercicio profesional en pediatria ( Si usted ssta en formacion anocte el tiempo que
lleva en residencia)

05 anos
510 afios
11-20 afios
Z1-30 aRos

= 30 afios

5. Area de desemposno profesional (todas las gque apliguen)
Hosprlalizacion
Ul Pedidtrica
Ut Meonatal
Urgencias
Consulta Externa

Cro (espacifiqua)

> 6. Ciudad donde desarrolla su actividad

Ciudad Pusblo: [
2.
| |
* 1. Ha recibido usted sntrenam iento en culdado paliativo?
i
3 Mo
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1. Sila respuesta es si, esto ocurrié en o a través de (Todas las que = o 1)
| Pregrado

- = iento inf 1 & traves del auto: aje

| Emtrenamienta informal a traves de un cormpa nenc

[ Otro {(especifique)

Otro (especifique)
| |

¥
»
f
§

3. Cuantos pacientes pediatricos atendid v dla

= 4. C ientes con fe Ppara la vida (con sintomas
S St sionados por la enfenmeadad o secusias de la mis que 3
del pacients) atendic usted =n el Glitimo Mes?
Tomero de |

el P ot a i en su de las bar que le pusden impedir un
manejo Sptimo a pacientes con para la vida
‘Casi nunca Ccasionalments Frecusmements Casi siempre

Temor a las demandas -
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* 1. Califique el conocimiento que usted percibe tener acerca del manejo de los siguientes
sintomas fisicos o decisiones clinicas en pacientes con enfermedades limitantes para la vida
1: Conocimiento 2: Conocimiento 3: Conacimisnto

0: Minguno N ¥ completo

|
|

E strefiimiznto - - - -
Agitaciin - - - -
Usa de mofina - - - -
Lz de sanda =

nasogistrica - - - -
astamia . - . .

¥

el do de t gque =i con las =i i i i e

EE e < = < =
sus hijos

Incluir a los nifos 2n

mmh <~ < (= <J
Discutir el pronsstico - - - -
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I 0
*1_ Tiene usted acceso a un servicio de cuidado paliativo para la remision de sus pacientes?
g
G‘ MNo
l:::' Mo zabe

*2, Cuantos pacientes ha referido usted a cuidado paliativo en el Ultimo afho?
'::} Hingun

() Datas

 Degaid

| Mas de 10

. 1 |
* 1, Por favor califique la pertinencia de la atencion en cuidado paliativo en las siguientes
condiciones clinicas:
. Dcasionalmente B . -
Murncs perinants inente Zasi siempre pertingnte Siempgre pertingnte

Di=trofia muscular "::l I:::' O "::l
Secualas de trauma — - - -
craneoencefilico L L L S
HIV-Sida . O . O
Mistomeningocele O O O .
Enfermmedadas cronicas - - - -
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* 1. Por favor califique el momento que usted considera ideal para remitir un paciente a cuidado
paliativo en las siguientes condiciones clinicas

En etspas tempranas de la En stapas tardias de Iz En ~ da _
anfarmadad anfarmadad -
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ANEXO 3: CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Revisidn de la literatura

Construccién del protocolo de investigacidn

Aprobacidn presupuesto convocatoria interna U. Sabanal

Realizacion de encuestas

Presentacion subcomision

Construccion de la base datos

Anélisis de resultados

Elaboracidn del documento final

Publicacidn y socializacién

Marzo-mayo 2010 [Junio-agosto 2010 |septiembre-diciembre 2010 |enero-abril 2011

mayo-agosto 2011

septiembre-diciembre 2011]
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ANEXO 4: PRESUPUESTO

Tonl ;
Peronal con comtrate laboral Suelde - I'-u. Dedicacica T'dt f.uloi Bagia 2 T:H.Uﬂ TOTAL
1 LEON DELGADO MARTA X. 3 100% 1939828 | 19398228
2 TOVAR A MARIA BELEN 4 100% 15654960 | 15654960
3 GRANADOS CARLOSE 4 0% 11339016 | 11339016
4 DIANA DEL PILAR VILLAMIZAR BACCA 4 100% 3.520000 3.520.000
3 EATHERINE VILLEGAS ARRIEETA 4 100% 3.520.000 g 3520000
46392204 | 53432204
= Valor = TolFoado | Toral | Total Unidad
Equipe: | acumidad Uniteri No. Umidade: Pepecial Ensidsde: | Ac ica TOTAL
[T COMPUTADOR PORTATIL 1.500.000 1 1500000 1500000
1.500.000 1.500.000
] Valor ; TotalFondo | Total | Total Unidad
Materiale: Caitarse |- Unidade: Paciit | Boideivs | ‘Acadomica| TOTAL
1 PAPELERIA 300.000 1 00 000 300000
2 MEMORIAS USB 30000 3 250000 250000
3 FOTOCOPIAS 250.000 1 250.000
T5.000 1.000.060
Valor 3 Toal Feando | Total | Total Unidad
Cuitarse | 0 Salida: Poaecial | Pmidade: | Acodemics | TOTAL
1 30,000 10 00 000 500000
2 50.000 10 00 600 200000
3 50.000 20 1,000 600 1.000.600
2.000.000 = 2.000 000
) - Totsl Foado | Total | Total Unidad
Visjes Pasajes (§) | Estada (5) i | ik | Resdicn | TOTAL
[ PRESENTACION RESULTADOS DEL PROYECTO 7000000 | 2.000.000 1000000 | 4.000000
2000000 | 4.000000
Total 3
Bibliografia Valor No. iy [P T by 0
[ [amcuros 300,000 00 000 200000
00 490 500.000
» ToslFondo | Total | Total Unidad
Sofrmare Valor Na. . Pl fescnnt oo TOTAL
Ezpecial
[ 1 |survEy moNEEY 1.500.000 1.500.000 1.500.000
1.500.000 _15-..
63932 202
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bservan i cuanto ala prcepeion de conocimieto en el manejo de
i f de hicatacion, pe . maneio de la
lagitacion, insomnio, , uso de anibi ]
palaivo, mayor los pediatras y

porcenta de sin haber recibido palativo
e sentian p P

amayori B y rticipant ideraron un ato g
liativos ante la presencia de tabolicas, distrofia muscular, pard severa,
lgenéticas, HIV-Sida y fstica, entre otras,

Las bareras para apicacion del cidado paliativo percibidas por los encuestados en su mayoria se refieren  tiempo
limitado para la atencion, miedo al enfrentar la muerte del ifioy el deseo de la familia de obtener un numero mayor de
lterapias de sostenimiento que el equipo médico.
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