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Introduccion

Los nifios mueren mayoritariamente en los hospitales y,
sobre todo, en las unidades de cuidados intensivos pedia-
tricos (UCIP) y neonatales.

Objetivos

Conocer la frecuencia con la que los intensivistas pedia-
tricos se enfrentan a la muerte; saber coOmo actiian frente a
los pacientes que se mueren en sus unidades, y saber cual
es su formacion al respecto y qué necesidades tienen.

Material y métodos

Se elaboro un cuestionario personal para cada médico
con 28 preguntas y otro general sobre la UCIP y su activi-
dad asistencial, con datos referidos al afio 2000, que se en-
viaron por via postal.

Resultados

Respondieron 20 UCIP (54 %) de toda Espaiia. Hubo
373 fallecidos. Mas de la mitad (62 %) fallecieron por una
enfermedad aguda o del periodo neonatal. Un total de
94 médicos respondieron al cuestionario. Cada médico
atendid 4 muertes (desviacion tipica = 3,1; rango = 0-20).
El 68 % de los profesionales opina que el hecho de que la
familia conozca la posibilidad del fallecimiento del nifio
ayuda a la familia. Los intensivistas piensan que no se debe
informar al nifio de que va a morir. Los médicos estuvie-
ron junto a su paciente en el fallecimiento en el 64 % de las
ocasiones. Mas de la mitad de los nifios murieron sin con-
tacto fisico con sus padres. Un 46 % de los profesionales
manifiestan haber interpretado el fallecimiento como un
fracaso personal o profesional al menos en una ocasion y
la mayoria (92 %) desea formacion. Solo en 3 UCIP los pa-
dres pueden estar todo el dia con sus hijos.

Conclusiones

Casi la mitad experimentan la muerte de sus pacientes
como un fracaso personal o profesional. La casi totalidad
de los médicos desean formacion que les ayude a afrontar
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la muerte en su ejercicio profesional. En la mayor parte de
las UCIP hay restricciones para que los nifios estén acom-
paifiados.
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ATTITUDES AND NEEDS OF PEDIATRIC
INTENSIVISTS IN RELATION TO THE DEATH
OF THEIR PATIENTS

Introduction

Most deaths in infants and children occur in hospitals
and especially in pediatric and neonatal intensive care
units.

Objectives

To determine 1) how often pediatric intensivists have
to manage dying patients, 2) their approach to these pa-
tients, and 3) their knowledge of this field and their needs.

Material and method

A 28-item questionnaire was sent by surface mail to each
physician, as well as another questionnaire with general
questions on the work of the pediatric intensive care unit
(PICU) in 2000.

Results

Responses were obtained from 20 PICUs (54 %) from dif-
ferent parts of Spain. There where 373 deaths. More of the
half of the deaths (62 %) were due to acute events or oc-
curred during the neonatal period. Ninety-four physicians
completed the questionnaire. Each physician attended
four deaths (SD = 3.1; range 0-20). Sixty-eight percent of
the physicians believed that families were helped by know-
ing the possibility that the child might die. Intensivists be-
lieved that pediatric patients should not be informed that
they were dying. In 64 % of deaths, the physicians were
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with their patients at the moment of death. More than half
of the patients died without physical contact with their
parents. Forty-six percent of the physicians interpreted
death among their patients as a personal or professional
failure and most (92 %) wanted training. Only three PICUs
allowed parents to stay all day with their children.

Conclusions

Almost half the physicians experienced death as a per-
sonal or professional failure and most wanted training to
help them deal with death in their professional work.
Most PICUs restrict the time parents are allowed to stay
with their children.

Key words:
Attitudes to death. Children. Critical care.

INTRODUCCION

Los ninos mueren mayoritariamente en los hospitales vy,
mds aun, en aquellos que disponen de unidades para
atender la patologia mis compleja y/o grave: oncologia,
unidades neonatales y unidades de cuidados intensivos
pediatricos (UCIP)!2.

Las actitudes y la prictica de los médicos estan influi-
das por factores de indole personal, profesional y tam-
bién social. La cultura, el marco legislativo y las convic-
ciones religiosas determinan las diferentes maneras de
actuar en un mismo ambito profesional entre distintos
paises’.

En las unidades de cuidados intensivos, se atiende con
frecuencia a pacientes agudos, donde la muerte sobrevie-
ne en un corto espacio de tiempo. La falta de prevision o
la inminencia del fallecimiento dificultan el estableci-
miento de una relacion médico-paciente adecuada para
una situacion asi y representan un desafio para la huma-
nizacion de la asistencia®,

OBJETIVOS

Los objetivos del estudio fueron: conocer la frecuencia
con la que los médicos que trabajan en las UCIP se en-
frentan a la muerte de sus pacientes; saber como actian
frente a los pacientes que se mueren en sus unidades, y
cudl es su formacion al respecto y qué necesidades tienen.

MATERIAL Y METODOS

La poblacion objetivo eran los médicos de las UCIP de
Espana. En total se estim6 que habia 189 médicos traba-
jando en 37 UCIP, segln los resultados publicados por la
Sociedad Espanola de Cuidados Intensivos Pedidtricos
(SECIP) en el 2000°.

Se elabord un cuestionario personal para cada médico
con 28 preguntas y otro general sobre la UCIP y su acti-
vidad asistencial con datos referidos al ano 2000 que se
remitieron por via postal. Se enviaron cuestionarios a un
total de 37 hospitales.

Las variables categoOricas nominales se describen me-
diante tablas de frecuencias absolutas y porcentajes. Las
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variables cuantitativas (de razon o de intervalo) se des-
criben mediante la media y la desviacion tipica (d.t.).

En cuanto a los contrastes de hipotesis estadisticas,
mientras no se especifique lo contrario, se asume un nivel
de significacion nominal del 5% (o = 0,05).

RESULTADOS

De las 37 UCIP consultadas respondieron 20, lo que su-
pone un 54%.

Las 20 UCIP sumaban 193 camas de cuidados intensi-
vos, con un rango entre 3 y 16. En el ano 2000 se atendie-
ron en total 8.169 pacientes, con un rango entre 132y 848.

Fallecieron 373 (mortalidad 4,56 %). Obtuvimos los
diagnosticos de 367 (98%). En 17 de los 20 hospitales se
permiten 2 acompanantes por nino. En los tres restantes
solo se permite un acompanante. El tiempo de estancia
permitido para los acompanantes se muestra en la tabla 1.

En las 20 UCIP que respondieron a la encuesta trabaja-
ban 95 médicos, de los cuales 94 respondieron al cuestio-
nario.

La edad promedio de los pediatras encuestados era de
42 anos (d.t. = 7,89; rango = 30-60).

El promedio de muertes atendidas fue de 4 muertes
(d.t. = 3,1; rango 0-20) en dicho ano. El 4,3% no atendio
ninguna muerte, el 31,9% de los profesionales atendid
1 0 2 muertes y el 7,5% atendieron entre 10 y 20 muertes.

El 68,4% de los profesionales opina que el hecho de
que la familia conozca la posibilidad del fallecimiento
del nifio ayuda a la familia mucho o muchisimo, mien-
tras que sélo el 7,6% de los profesionales piensa que
ayuda poco o nada.

Midiendo en una escala de 1 a 5 puntos (1 = nunca,
5 = siempre), se recoge el grado de acuerdo de los pro-
fesionales respecto a varias afirmaciones (tabla 2).

Los profesionales, manifiestan haber estado siempre
junto a su paciente cuando muri6 en el 64% de las oca-
siones y casi siempre en el 26,6% de las ocasiones. S6lo
en el 9,3% de las ocasiones manifestaron no haber asisti-
do nunca al fallecimiento, sélo cuando las circunstancias
lo exigieron o excepcionalmente.

Aproximadamente un tercio de los profesionales (37,2 %)
manifiesta que no varia el tiempo de dedicacion al paciente
y a la familia desde el momento en que se conoce o se de-
cide que un paciente es terminal y no hay que realizar ma-
niobras de reanimacion. Mientras que el 17,2% reconoce
dedicarles menos tiempo al paciente y a la familia, el 38,7 %
reconoce dedicarles mas tiempo o todo el tiempo posible y
el 6,4% manifiesta que le dedica mis tiempo a la familia.

La posibilidad de mantener contacto fisico con sus pa-
dres en el momento del fallecimiento se expresa en la fi-
gura 1.

El 58,1% de los profesionales manifiesta que esta bas-
tante preparado o muy preparado para afrontar la muer-
te en el ejercicio de su profesion, mientras que el 28%
dice salir del paso en esta situacion. Solo el 13,9% de los
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TABLA 1. Nimero de hospitales y tiempo permitido

(horas)

Horas Hospitales Porcentaje
1 2 10
2 4 20
3 1 5
6 1 5
7 3 15
8 1 5
9 1 5

14 3 15
16 1 5
24 3 15

TABLA 2. Media y desviacion tipica de la frecuencia
de cada medida

Media Desviacion tipica

Se dio de alta para
que falleciera en casa

En brazos

de sus padres

o con contacto fisico
con sus padres

En su cama
o sin contacto fisico
con sus padres

10,0 20,0 30,0 40,0 50,0

Porcentaje de ocasiones

Figura 1. Lugar de fallecimiento de los pacientes.

La familia debe conocer
de antemano la posibilidad
de que el nifio muera 4,65 0,65

Se debe informar a los nifos
de que van a morir 2,00 0,92

El nino debe estar acompanado
por su familia cuando muera 4,36 0,88

El médico debe acompanar
al paciente y a la familia en
el momento del fallecimiento 3,88 1,10

profesionales piensa que no esta suficientemente prepa-
rado o que no estd preparado en absoluto. Sin embargo
la mayoria queria formacion al respecto (fig. 2).

El 44% de los profesionales preferirian que la formacion
especifica se proporcione en el lugar de trabajo, el 36,7 %
la preferiria durante el MIR (médico interno residente) y,
minoritariamente, el 19,3% la preferiria durante la carrera.

En cuanto a la existencia o no en el centro de trabajo
de unidades especificas o iniciativas para ayudar a los
profesionales a afrontar la muerte de sus pacientes, el
52,1% de los profesionales manifiesta que no existe nin-
guna iniciativa, el 22,3 % manifiesta leer por su cuenta
sobre el tema y el 18,1% comunica que hay charlas es-
pecificas y esporadicas. Un 4,3 % menciona las charlas
con companeros, incluyendo las discusiones de las histo-
rias clinicas y el apoyo de los colegas, un 6,4% mencio-
na la asistencia a cursos estables y programas especificos
y el 3,2% menciona el apoyo de un psicologo de apoyo
o el servicio de salud mental infantil.

En 141 ocasiones se llevo a cabo una autopsia. Esto su-
pone un 37,8% de los fallecimientos. En los casos en los
que se ha realizado autopsia, los profesionales manifies-
tan haber comunicado los resultados personalmente en el

60,0

50,0

40,0

30,0

Porcentaje

20,0

10,0

0,0

No Si, si no entorpece Si
mi trabajo

Desearia formacion en este aspecto

Figura 2. Porcentaje de personas que desean formacion.

43,3% de los casos, el 45,4% de las veces la comunicacion
se ha realizado por correo, el 10,6% se ha realizado por
teléfono y en una ocasion se ha realizado por via judicial.

Del total de 295 casos de fallecimiento valorados, el
46% de los profesionales afirman haber interpretado
el fallecimiento como un fracaso personal o profesional al
menos en una ocasion y el 7% los ha interpretado asi en
mas de una ocasion.

DIScusION

Cada médico de las unidades de cuidados intensivos
pediatricos atendid, en el ano 2000, unas 4 muertes de
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media, aunque algunos tuvieron que atender entre 10 y
20 fallecimientos.

El conocimiento anticipado de la muerte ayuda al pro-
pio paciente a prepararse para el acontecimiento y le da
la oportunidad de despedirse de los suyos®. La gran ma-
yoria de los profesionales de nuestro estudio esta de
acuerdo en que la familia debe conocer de antemano la
posibilidad de que el nino muera y que esto supone una
ayuda para la propia familia. El1 68% de los profesionales
manifiesta que no se debe informar a los nifios de que
van a morir o que sélo se debe hacer cuando lo exijan las
circunstancias. Los especialistas en psicologia infantil, los
educadores y quienes se dedican a los cuidados paliati-
vos en la infancia defienden la honestidad y el didlogo
abierto y sincero con el nifio seglin su capacidad y su
grado de desarrollo. En un estudio de Goldman y Chris-
tie’, todos los profesionales del departamento de oncolo-
gia pediatrica estaban de acuerdo en hablar con los nifios
de su propia muerte.

La mayor parte de los encuestados (85 %) estan de
acuerdo en que el nifno debe estar acompanado por su
familia cuando muera. Cuando se pregunta a los pacien-
tes terminales, a sus familias, a los médicos y a los distin-
tos profesionales sobre lo que es o ha sido importante
en la fase terminal y en el fallecimiento, la mayoria esta
de acuerdo en preferir no morir solos y estar acompana-
dos por la familia®. Muchas familias valoran positivamen-
te esta experiencia de tocar, besar, llorar y expresar su
amor con palabras?.

Cuando la muerte acontece de manera imprevista o tras
un intento de reanimacion en la UCIP hay que realizar un
esfuerzo mayor para favorecer la presencia de la familia
durante los esfuerzos y las maniobras de reanimacion.
En las Gltimas recomendaciones sobre reanimacion car-
diopulmonar publicadas en el ano 2005 por el Consejo
Europeo de Resucitacion (ERC), se apoya esta posibili-
dad!®. En un estudio realizado a padres de nifios que fue-
ron atendidos en un servicio de urgencias, la mayoria de
los encuestados querian estar con su hijo si existia la po-
sibilidad de que pudiera morir!!.

No se puede mantener un régimen de visitas restricti-
vo en tales situaciones. Si la familia s6lo puede estar po-
cas horas al dia con el nifo, la posibilidad de que estén
junto a su hijo cuando fallezca es muy baja.

El 72% de los médicos opina que el médico debe acom-
panar al paciente y a la familia en el momento del falleci-
miento. Es mas, una gran mayoria de los médicos encues-
tados estuvo junto a sus pacientes cuando fallecieron.

Los pacientes y las familias quieren identificar a un mé-
dico responsable y que muestre competencia profesional.
Simplemente el hecho de estar presente transmite con-
fianza y respeto hacia el paciente y su familial2.

La expectativa de la muerte de un nino puede provocar
en el profesional reacciones de distanciamiento para so-
portar mejor la dolorosa experiencia del fallecimiento!3.
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En nuestro estudio el tiempo de dedicacion al paciente
y/o a la familia se ve influido por la condicion terminal
del paciente. Para un tercio de los médicos esta condicion
no influye en el tiempo de dedicacion y manifiestan que
el tiempo de dedicacion al paciente y a su familia no va-
ria. Algunos estudios muestran que, cuando las opciones
curativas ya no existen los profesionales le dedican me-
nos tiempo al paciente®15,

Los profesionales manifiestan que sus pacientes falle-
cieron en su cama o sin contacto fisico con sus padres
en mas de la mitad de los casos. En el estudio de Stein-
hauser et al® se destaca que es importante la posibilidad
de mantener el contacto fisico con los seres queridos tan-
to para los pacientes, las familias, los médicos como pa-
ra las enfermeras’. Cuando se compara la experiencia de
las familias cuyos hijos fallecen en su propio hogar con
aquellas en las que el fallecimiento se ha producido en
un hospital, la adaptacion de las primeras es mucho me-
jor, mas rapida y duradera. Ademas requieren menos ayu-
da psicologica y lo recuerdan como algo positivo!®17,

Los procesos de afrontamiento de la muerte suponen
un desgaste importante para los profesionales. La capaci-
dad para soportar y asimilar estas situaciones depende,
en muchos casos, y sobre todo en ausencia de un entre-
namiento especifico, de los recursos personales del pro-
fesional 819,

En nuestro estudio, casi la mitad de los médicos no se
encuentran preparados para afrontar el hecho de la muer-
te. La mayoria (92,4%) quiere formacion al respecto.

En el estudio de Sahler et al?® el 71% de los especialis-
tas en pediatria se sentian preparados para afrontar el he-
cho de la muerte, un 64% queria formacion, pero el 90%
reclamaba apoyo emocional para afrontar la muerte y el
morir. Los médicos no reciben formacion a lo largo de
sus estudios o de su residencia para afrontar la muerte
de sus pacientes?!.

La formacion deberia darse, segin la opinion de los
profesionales, en el lugar de trabajo o durante la forma-
cién como MIR. Teniendo en cuenta la rotacion habitual
de los residentes en formacion por las UCIP, para ellos
éste, el lugar de trabajo podria ser el lugar adecuado para
recibir formacion especifica al respecto. El informe de la
SECIP contempla la formacion en aspectos éticos para los
residentes de especialidad pero no los incluye en el pro-
grama de formacion para los residentes rotantes??.

En nuestro estudio se realizaron autopsias en 141 pa-
cientes. En los casos en los que ha habido autopsia, es muy
positivo concertar una entrevista entre el médico respon-
sable y la familia, para dar a conocer los resultados y revi-
sar la causa de la muerte y el proceso de fallecimiento?324,

Casi la mitad de los profesionales encuestados inter-
preto alguno de sus casos como un fracaso personal o
profesional. El fallecimiento de un paciente con el que
uno ha establecido una estrecha relacion puede dejar en
el médico cierta sensacion de fracaso?. En un estudio
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realizado en pediatras hospitalarios en Nueva York, el
61% de todos los pediatras del hospital y el 73% de aqué-
llos con especialidades con una mortalidad elevada refi-
rieron que algunas veces habian experimentado la muer-
te como un fracaso personal?®. Si ademas, el médico ha
sido educado en una mentalidad exclusivamente curativa,
entonces parece inevitable percibir la muerte como un
fracaso'3.

Las 20 unidades que han respondido suponen un 54 %
de las UCIP del pais, en el momento en el que se realizo el
estudio.

En la mayor parte de las unidades encuestadas los ni-
nos no pueden estar acompanados por sus padres duran-
te todo el dia. En el 65% de ellas el tiempo permitido de
estancia es menor o igual a un turno de enfermeria. Las
unidades de cuidados intensivos, tradicionalmente, han
sido lugares de alta complejidad y donde, por la gravedad
de los pacientes, se han practicado politicas restrictivas de
visita, en aras, entre otras cosas, de la prevencion de in-
fecciones. Se acepta que el factor de mayor riesgo en la
transmision de infecciones es el propio personal, pero no
asi los visitantes?’.

En un reciente estudio multicéntrico realizado en Fran-
cia en unidades de cuidados intensivos de adultos, la po-
litica de visitas se ha revelado como mayoritariamente
restrictiva. En un 97 % de las unidades hay restricciones
de horario y el tiempo total de estancia permitida es de
aproximadamente 2,5 h (rango 30-370 min)?.

La Carta Europea de los Nifos Hospitalizados reconoce
el derecho de los ninos a estar acompanados por sus pa-
dres el mayor tiempo posible?. Cuando se les pregunta
a los padres de ninos sobre la estancia de sus hijos en
unidades de cuidados intensivos neonatales (UCIN), el
85% habria querido estar mas tiempo con sus hijos3.

El informe técnico de la SECIP 2004 se refiere a la hu-
manizacion de una asistencia no centrada exclusivamen-
te en el bienestar fisico del paciente, sino que también
atienda sus necesidades psicologicas y sociales. Ello im-
plica la estructuracion fisica y funcional de nuestras uni-
dades en un entorno adaptado a la psicologia del nino,
donde la luz natural garantice la preservacion de los rit-
mos circadianos bisicos, que permita un régimen abierto
de visitas para que los padres puedan permanecer el ma-
ximo tiempo posible con sus hijos, asi como la habilita-
cion de espacios dignos para familiares, que les propor-
cionen un minimo de intimidad?3.

La epidemiologia de las causas de muerte en la pedia-
tria hace que todo pediatra tenga que enfrentarse con la
muerte de alguno de sus pacientes a lo largo de su ejer-
cicio profesional.

Cualquier pediatra, especialmente los que trabajan en
servicios de urgencias y cuidados intensivos, ha de recibir
preparacion para afrontar la muerte imprevista.

El objetivo final es que el paciente muera con dignidad.
Morir con dignidad significa morir con la conciencia de

ser persona, de seguir siendo uno mismo, de mantener
los atributos fundamentales de la identidad personal.

En conclusion, casi la mitad experimentan la muerte de
sus pacientes como un fracaso personal o profesional. La
casi totalidad de los médicos desean formacion que les
ayude a afrontar la muerte en su ejercicio profesional. En
la mayor parte de las UCIP hay demasiadas restricciones
para que los ninos estén acompanados.
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