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EL MODO DE MORIR EN LAS UCIPs

El proceso de la toma de decisiones al final de la vida esta entre las ex-
periencias mds importantes y profundas que tanto los familiares como los
profesionales que cuidan a los pacientes pueden tener que realizar. Para que
dicha actividad sea correcta y de calidad, debe ser llevada a cabo de acuerdo
con los principios éticos, el marco legal, la consideracion del mejor interés
del nifio y la participacion de la familia y todos los profesionales implicados.

En las tltimas décadas, en el mundo occidental la mortalidad en las
UCIPs ha disminuido de forma considerable, de forma que se estima que
oscila entre el 2 y el 5% de los ingresos, segin la calidad de los cuidados,
el tipo de UCIP, los criterios de ingreso, la organizacion de los cuidados
paliativos, el pais, etc. Por otro lado, se estima que mds de la mitad de los
nifios que fallecen en los hospitales, lo hacen mientras son cuidados en
una UCIP(-2),

Se han definido tres posibles modos de fallecimiento en la UCIP: por
fracaso de la RCP, la muerte cerebral y la retirada o no iniciacion de medidas
de soporte vital. En dos estudios recientes en EE.UU. se observd que alre-
dedor del 70% de los fallecimientos en UCIP ocurrieron por una limitacién
del esfuerzo terapéutico (LET), mientras que sélo el 16% lo hicieron por
muerte cerebral y el 14% por fracaso de la RCP(1.2, En cambio, en Espafia
(al menos hasta 2011) el porcentaje de LET era mucho mas bajo (alrededor
del 30%)0), si bien es probable que en el momento actual las cifras sean
similares a las de los paises de nuestro entorno.

Teniendo en cuenta esta realidad, parece esencial que los profesionales
de las UCIPs estemos bien formados y capacitados para llevar a cabo los
procesos de LET o adecuacion del esfuerzo terapéutico al final de la vida, del
modo mds correcto posible desde los puntos de vista clinico, ético y legal.
A nivel internacional se han publicado algunas guias de buenas précticas
clinicas relativas a los cuidados al final de la vida, cuyo contenido es apli-
cable en gran medida a nuestro medio®7), Sin embargo, en la practica se ha
observado una gran variabilidad de aplicacién de la LET entre continentes,
paises, ciudades e incluso hospitales, lo que indica la necesidad de disponer
de una guia o protocolo que pueda servir de referencia para los profesionales
que tengan que realizar un proceso de adecuacion del esfuerzo terapéutico,
en el momento actual o en el futuro.

EL GRUPO DE ETICA DE LA SECIP Y LA LET

El grupo de trabajo de ética de la SECIP, compuesto por personas con
formacion en bioética y actividad en comités de ética asistencial de sus hospi-
tales, incluye entre sus objetivos la mejora de la calidad de la asistencia de los
nifios criticamente enfermos en los aspectos éticos. En la encuesta realizada a
los pediatras y residentes de UCIPs espafiolas y publicada en 2006 se observd
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que la problemdtica ética (incluida la LET) era algo comiin en las UCIPs, pero
que muchos de los pediatras reconocian no tener las ideas claras sobre éste y
otros aspectos de la ética clinica. También se evidencio que la participacion
familiar en la toma de decisiones era insuficiente en nuestro medio®. En al-
gunos casos se observaron errores de concepto y confusiones terminoldgicas,
que motivaron la publicacion de un glosario de términos éticos que fue bien
recibido y muy descargado, dentro y fuera de nuestro pais®.

Uno de los aspectos sobre los que ha trabajado el grupo en los tltimos
anos es la calidad de la atencion a los nifios en el momento de la muerte,
teniendo en cuenta tanto los cambios en el modo de morir, la dignidad y
los derechos de los nifios y sus familiares, como el riesgo de obstinacién
terapéutica que supone la disponibilidad de medidas técnicas de soporte de
funciones vitales cada vez sofisticadas.

Los procesos de adecuacion del esfuerzo terapéutico no siempre son
comprendidos y aceptados por el personal sanitario o por las familias, lo
que da (o puede dar) lugar a conflictos que incluyen multiples facetas que
hacen que cada situacion sea “tnica” y por lo tanto no sea facil decidir el
curso de opcion optimo en cada caso. Esta realidad puede generar dudas e
intranquilidad entre los profesionales de las UCIPs que suelen sentirse menos
seguros ante una la retirada o no inicio de un tratamiento de soporte vital
que ante su aplicacion.

GUIA O PROTOCOLO DE LET EN UCIP

El grupo de trabajo de ética de la SECIP considera que la calidad de la
LET debe ser un aspecto esencial en la atencion a los pacientes criticamente
enfermos al final de la vida y que los profesionales deberian conocer las bases
éticas de la toma de decisiones y a su vez, el marco legal al que tienen que
ajustarse las actuaciones profesionales. Por ello, hemos elaborado una guia
de actuacion que pretende ser ttil tanto para los residentes en formacion
como para los pediatras con afios de experiencia.

Este protocolo no pretende dar soluciones a todos los conflictos ni evitara
las necesarias sesiones de informacion y conversacion con las familias(), las
deliberaciones entre los distintos profesionales implicados!!), o la eventual
consulta al comité de ética asistencial del hospital, pero si consideramos que
puede servir de soporte tedrico basico y herramienta que facilite el proceso
de toma de decisiones. Esperamos que su contenido, que debera ser actua-
lizado de forma periddica, ayude a los profesionales a evaluar cada caso de
una forma sistemdtica y racional, sopesando los diversos cursos de accion
posibles, para asi tomar y poner en practica la decision mds apropiada (ética
y legal) en cada caso. Nos gustaria que la aplicacion de esta guia mejorara
la calidad de la muerte de los nifios criticamente enfermos y evitara en lo
posible los conflictos entre las partes implicadas(12),

Finalmente, el grupo de trabajo quiere agradecer la labor realizada por
los autores del reciente documento de LET del Hospital Sant Joan de Déu, de
Barcelona, ya que dicho texto es la referencia fundamental de nuestra guia®.
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