Cuidados paliativos

=
e, e ctvamie., l—

Cuidados intensivos y cuidados paliativos
pediatricos: jcomplementarios o excluyentes?

Intensive Care and Pediatric Palliative Care: Complementary or
Mutually Exclusive?

Autora Virginia Garaycochea Cannon

Instituto Nacional de Salud del Nifio
E-mail: virginia_garaycochea@yahoo.com.mx

® https://orcid.org/0000-0002-3065-0990

Revista Iberoamericana de Bioética / n° 18 / 01-14 [2022] [ISSN 2529-9573] DOI:10.14422/rib.i18.y2022.002 1


mailto: pgayozzo@gmail.com 
mailto:virginia_garaycochea@yahoo.com.mx
 https://orcid.org/0000-0002-6824-6440
https://orcid.org/0000-0002-3065-0990

Revista Iberoamericana de Bioética / n° 18 / 01-14 [2022] [ISSN 2529-9573] 2

@ Resumen
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Fechas

La tecnificacién biomédica de la segunda mitad del siglo XX ha llevado a consi-
derar a la ciencia omnipotente. Esto ha influido en las instituciones sanitarias y
en el personal de salud, y ha llevado a cambios en las conceptualizaciones de
salud, enfermedad y muerte.

La tecnificacion de las unidades de cuidados intensivos dirigidas a revertir en-
fermedades graves ha priorizado el aspecto biolégico de la persona, deshu-
manizando la medicina. Los cuidados paliativos pediatricos rescatan la inte-
gralidad del ser humano y proporcionan cuidados apropiados y respetuosos,
acordes a la dignidad de la persona, especialmente al final de la vida, lo que
constituye una propuesta humanizadora.

The development of biomedical techniques in the second half of the 20" century
has led science to be considered omnipotent. This has influenced health institu-
tions and healthcare workers and has led to changes in the conceptualizations of
health, disease and death.

The increasing biomedical technification of intensive care units, aimed at rever-
sing serious diseases, has prioritized the biological aspect of the person, dehu-
manizing medicine. Pediatric palliative care rescues the integrality of the person
and provides appropriate and respectful care, in accordance with the human dig-
nity, especially at the end of life, which constitutes a humanizing approach.

Cuidados intensivos pediatricos; cuidados paliativos; cuidados paliativos pe-
diatricos; adecuacion del esfuerzo terapéutico.

Pediatric intensive care; palliative care; pediatric palliative care; adequacy of the
therapeutic effort.
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1. Introduccion

La omnipotencia de la ciencia

El vertiginoso desarrollo de la tecnologia aplicada a la medicina ha determinado gran-
des cambios en la forma de relacion de los equipos de salud con las personas y pacien-
tes, pero ademas en la concepcion de la vida y de la muerte, ocasionando un cambio
en la perspectiva médica y social con respecto a las enfermedades, las expectativas
en los tratamientos médicos considerados los nuevos milagros y que la muerte sea
considerada un tabu.

La omnipotencia de la ciencia se refleja en la llamada tecnolatria o imperativo tecno-
I6gico, la “nueva religiéon” por la que médicos, personal de salud y sociedad en general
creen en el poder casi ilimitado de los adelantos cientificos, llegando a exigencias no
consideradas antes e intentando trasgredir los procesos naturales. La alta tecnifica-
cioén ha llevado a un proceso de deshumanizacién de la medicina
debido a la reduccién del ser humano a su aspecto bioldgico,
olvidando o dejando en un segundo plano las otras dimensiones

se refleja en la llamada que lo constituyen (Tarazona, 2020). Por otro lado, se observa la
tecnolatria o imperativo intervencion médica en aspectos de la vida considerados nor-

tecnologico, es la “nueva

religion”

males como la lactancia materna, la adolescencia, el climaterio
femenino y aun la muerte, en un fenémeno reconocido como me-
dicalizacién de la vida y de la muerte, negandose a asumir esta
como un proceso esperado. Se requiere, por tanto, la reflexion
bioética que acuda en auxilio de la ciencia para sefalarle el ca-
mino correcto, a fin de no afectar derechos humanos (prolongacién del sufrimiento por
uso no racional de la tecnologia) y los ecosistemas en general (impacto negativo de
la industria lactea en la ecologia, aumento de residuos sélidos contaminantes como
consecuencia de la aplicacion de tecnologias, material descartable e insumos de bio-
seguridad, por ejemplo).

Eric Cassel (1982) observa este cambio de paradigma ocurrido desde la segunda mitad
del siglo XX y expresa que la tecnificacién en la atencién médica fue el origen del pen-
samiento dicotdmico actual al asumir el estudio del ser humano en su esfera biolégica,
dejando de considerar las otras dimensiones de la persona, confiriendo a la medicina
una nocién muy estrecha y restringida, que ha llevado al alejamiento progresivo del
sufrimiento humano.

Las instituciones sanitarias se fueron transformando en inmensas fabricas de repara-
cién de organismos humanos, con la correspondiente mecanizacion de las acciones
médicas para resolver los problemas biologicos de las personas, pero descontextua-
lizando su esencia multidimensional, es decir, sin lograr entender que el ser humano
es mas que una biologia y comprende una psique, un espiritu y se desenvuelve en un
medio social.

Como reaccion al establecimiento de este paradigma, el prestigioso centro de reflexion
bioética Hastings Center inicia en los afios 1990 un proceso de investigacion y consen-
so en varios paises publicando Los fines de la medicina (Hastings Center, 2007), donde
proponen las nuevas prioridades en la practica de la medicina, que deberian ir mas alla



Revista Iberoamericana de Bioética / n° 18 / 01-14 [2022] [ISSN 2529-9573] 4

de la curacion de enfermedades y la prolongacion de la vida. De hecho, el planteamien-
to prioriza cuatro puntos: 1) la prevencion de las enfermedades y lesiones, la promocidn
y la conservacién de la salud, 2) el alivio del dolor y el sufrimiento, 3) la atencién y cu-
racion de los enfermos curables y el cuidado de los incurables y 4) el evitar la muerte
prematura y la busqueda de una muerte tranquila.

2. Cuidados paliativos

La Organizacion Mundial de la Salud en 2002 define los cuidados paliativos (CP) como

Un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y familiares que se
estan enfrentando a los problemas asociados a una enfermedad potencialmente
mortal, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento, realizando una identi-
ficacién temprana y una evaluacién adecuada, y aplicando tratamientos para el
dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. (Worldwide Palliative
Care Alliance, 2014)

En una segunda revisién de este mismo documento se especifica que los cuidados
paliativos son para “nifios y adultos y sus familias, que enfrentan problemas asociados
con enfermedades que amenazan la vida” (Worldwide Palliative Care Alliance, 2020).

Los CP surgen como un modelo de atenciéon humanizado, no excluyente, de los trata-
mientos curativos, para el abordaje de las personas con enfer-
medades que pueden limitar o acortar su vida. Se considera que

Los CP surgen como un modelo los CP no solo estan restringidos a ser brindados al final de la

de atencién humanizado, no vida, sino al acompafiamiento progresivo durante el transcurso

excluyente, de los tratamientos de una enfermedad importante y que consideran no solo a la per-
)

curativos

sona afectada, sino a la familia. Los fines de los CP son ayudar
a tener la mejor calidad de vida posible el mayor tiempo posible,
y al alivio del sufrimiento. Por otro lado, la atencién no termina
con la muerte de la persona, sino con el acompafiamiento en el duelo de la familia (Ga-
raycochea, 2020).

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) son definidos como “el cuidado total y activo
de cuerpo, mente y espiritu del nifio y comprometen el soporte a la familia” (Worldwide
Palliative Care Alliance, 2020), y tienen una reciente evolucién en el mundo. Solo el 7%
de las atenciones en CP son en nifios y el 97% de ellos viven en paises de bajos y muy
bajos ingresos econémicos como Peru.

A diferencia de los CP de adultos, los CPP comprenden una amplia variedad de enfer-
medades y condiciones que requieren de un trabajo multidisciplinario e interdisciplina-
rio coordinado, y que van desde el nacimiento (o antes) hasta la adolescencia. (EAPC
task force for palliative care in children, 2011). Un importante nimero de nifios en el
transcurso de su vida requerirdn ingreso a una unidad de cuidados intensivos (UCI), por
lo que es importante tener conocimientos al respecto para poder actuar con prudencia
y pleno respeto de la dignidad de la persona.
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El Instituto Nacional de Salud del Nifio en Lima, Pert (INSN), cuenta desde el afio 2014
con una unidad de CPP (UCPP), que brinda soporte hospitalario a los nifios provenien-
tes de todo el territorio nacional que se atienden alli en razén de sus patologias comple-
jas. Desde su creacion recibe un promedio de 60 interconsultas mensuales desde los
diversos servicios, incluyendo las dreas criticas (unidad de cuidados intensivos pedia-
trica, la unidad de cuidados intensivos neonatal y la unidad postoperatoria cardiovascu-
lar), para colaborar en los cuidados y toma de decisiones de nifios con condiciones que
limitan o acortan la vida, en especial los que se encuentran en estado critico.

3. Atencion en unidades de cuidados intensivos

Las unidades de cuidados intensivos (UCI), incluyendo las pediétricas (UCIP), estdn
disefiadas para la atencién de los pacientes que por su gravedad o condicién potencial-
mente letal requieren observacion y asistencia médica intensiva; el acceso oportuno
a las UCIP contribuye a la reduccién de la mortalidad y secue-
las que afecten severamente la calidad de vida. Un importante
En la lucha por evitar la muerte nimero de nifios en el transcurso de su vida requerird ingreso
prematura hemos caido en a una UCIP, por lo que es importante conocer los alcances de
excesos sobre los que es estas unidades especializadas para poder actuar con prudencia
y pleno respeto a la dignidad de la persona.

necesario reflexionar

Las UCI constituyen el mejor ejemplo de la atencién médica mo-

derna, altamente tecnificada y compleja, donde se logra el man-
tenimiento de la vida de forma artificial, pero sin considerar muchas veces el sufrimien-
to humano. Los objetivos de las UCI estan dirigidos a la atencién de las lesiones agudas
y graves con peligro vital, pero con potencial capacidad de recuperacién, lo que justifica
el gran esfuerzo clinico y el empleo de todos los medios disponibles, como terapias
agresivas e invasivas. La finalidad es restablecer la vida, superar la lesién que amenaza
y devolver al paciente a su estado anterior o incluso mejor al previo. No es su objetivo
primario aumentar o prolongar la supervivencia, siendo una responsabilidad ética del
personal médico detectar el potencial de la recuperabilidad para continuar con su apli-
cacion (Simon, Esteban y Cruz, 2014).

En la atencién en las UCI se evidencian algunos hechos como pérdida de la identidad
(solo se considera su enfermedad) y privacidad del paciente, pues por la naturaleza
de sus procesos se acomete contra la enfermedad y sus consecuencias, con un en-
foque eminentemente biologicista, habiendo un distanciamiento en la relacién médi-
co-paciente. Ademas, existe pérdida de la autonomia (autonomia subrogada en caso
de pacientes pediatricos), pues por la rapidez necesaria en la toma de decisiones, la
comunicacion no es clara ni oportuna. Se pierde, asi, el concepto de persona, y en los
pacientes en edad pediatrica, el concepto de nifio como tal y sus necesidades psico-
espirituales como acompafiamiento de sus padres, afecto y juegos. Podemos decir,
entonces, desde una perspectiva critica que, en la lucha por evitar la muerte prematura,
hemos caido en excesos sobre los que es necesario reflexionar.
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Habitualmente ingresan a UCI pacientes criticos, en quienes se espera la reversibilidad
de su estado, pero también pacientes moribundos o agonizantes en quienes los pro-
cesos fisiopatoldgicos estan muy avanzados o han sido refractarios a los tratamientos
previos, y también encontramos aquellos pacientes “sin esperanza”, portadores de en-
fermedades crénicas en estadio avanzado. Para los dos ultimos tipos de pacientes es
necesario reflexionar acerca del plan de tratamiento a emplear para la toma de decisio-
nes y, de este modo, no afectar la dignidad de las personas.

Si bien el prondstico al momento de ingresar a una UCI es incierto, con el paso del
tiempo se va haciendo evidente el devenir clinico. Muchas veces existen por parte de
los médicos y familiares expectativas incrementadas sobre lo que la tecnologia puede
lograr, esperandose milagros. Es entonces cuando la comunica-
cion con la familia es fundamental, debiendo ser realista, ade-
Es imperativo que los cuada y oportuna a fin de lograr el cabal entendimiento del curso
profesionales intensivistas de la enfermedad, pero también para conocer las expectativas y
deseos tanto del paciente como de la familia.

tengan competencia en la toma
de decisiones al final de la vida

La bioética aborda los problemas éticos que se suscitan como
consecuencia de la aplicacidén de la tecnologia en las UCI, entre
y en cuidados paliativos ellos el uso poco racional de estos recursos técnicos de ultima
generacion en personas con enfermedades en fase avanzada
y en estadios terminales. La reflexion bioética ha contribuido a
caer en cuenta que las terapias agresivas deben ser puestas en un contexto amplio,
lo cual se ve reflejado en que cada vez es menos aceptada la continuacion de estas
terapias, pues se ve que no siempre son beneficiosas. Esto ha llevado a considerar la
adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET), antes llamado limitacidn del esfuerzo tera-
péutico (LET), como la forma de atencion racional y proporcional a las necesidades de
los pacientes, a fin de no caer en encarnizamiento o ensafiamiento terapéutico. Esto ha
obligado a las UCI a incluir los mejores cuidados para asistir al paciente que esta mu-
riendo y su familia, por lo cual es imperativo que los profesionales intensivistas tengan
competencia en la toma de decisiones al final de la vida y en cuidados paliativos.

4. Toma de decisiones en unidades de cuidados intensivos pediatricas

Las UCIP y las UCI neonatales (UCIN) constituyen elementos importantes dentro de
la estructura sanitaria, donde se han logrado grandes adelantos en la recuperacion de
nifios que antes morian por enfermedades catastréficas (infecciones severas, malfor-
maciones congénitas, traumatismos, prematuridad, etc.). Por las caracteristicas del
grupo etario que atienden, estas UCIP y UCIN tienen algunas diferencias con las UCI de
adultos que es necesario conocer y entender, especialmente en la toma de decisiones.

La toma de decisiones incluye tres etapas (Devictor, Latour y Tissiéres, 2008).

1. ¢Quiénes son los decisores? En pediatria las decisiones han oscilado entre los pa-
dres del paciente, por un lado, y el equipo médico por el otro. La toma de decisiones
es un proceso que debe ser evaluado cuidadosamente y dependera de la enferme-
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dady las condiciones del propio paciente, de la capacidad emocional de decisién de
los padres y de las habilidades comunicacionales y experiencia del equipo médico.
Por esta razén en muchos lugares se ha llegado a un punto intermedio, es decir,
la decisién compartida en base a un consenso entre los padres
Los cuidados intensivos y los o tutores de los nifios y el equipo médico tratante. Para poder
decidir es necesario contar con la mayor y mejor informacion
posible, y tener la mayor seguridad sobre el prondstico. Al res-
excluyentes, por el contrario, pecto se ha trabajado mucho y existen diversos scores que se
deberian poder coexistir utilizan para acercarnos con objetividad a las posibilidades de
muerte, pero no nos informan sobre morbilidad, discapacidad,
calidad de vida, luego de salir de UCI. Tampoco son utiles en la
medida que cambian las condiciones fisioldgicas del paciente por los tratamientos
instaurados, por lo que deben establecerse evaluaciones dindmicas en el curso de la
enfermedad, conociendo el riesgo vs beneficio sobre todo en referencia a la calidad

de vida posterior.

cuidados paliativos no son

Un asunto importante resaltado en la literatura es que en la toma de decisiones debe
considerarse no solo la opinién médica, sino ademas la de las enfermeras como
parte del equipo tratante por el tiempo que ellas pasan al lado del paciente y en la
asistencia que brindan a la familia, lo que les proporciona mas recursos para poner
en perspectiva la discusion.

2. Implementacién de la decision. Pueden presentarse los siguientes escenarios:
« Aplicar las medidas invasivas y agresivas hasta el final.
+ Retiro de medidas invasivas si no hay respuesta.
* Noinicio de medidas invasivas y agresivas.

+ Aplicacion de cuidados paliativos, teniendo en cuenta las necesidades de los
nifios y familias.

Dependera de la evaluacion de cada caso para priorizar la indicaciéon que considere
el bien superior del nifio en todo momento, y procurando consensuar en lo posible
con la familia.

Aqui es necesario recalcar que los cuidados intensivos y los cuidados paliativos no
son excluyentes; por el contrario, deberian poder coexistir, de tal manera que ambos
estén orientados al cuidado, a obtener confort y a evitar intervenciones futiles.

3. Evaluacién de la calidad de los cuidados en la asistencia al proceso de muerte.
El concepto de “buena muerte” es importante también en nifios, identificandose
en la literatura reciente seis puntos de encuentro entre los CPP y las UCIP: se
requiere una fuerte colaboracién entre el equipo paliativo y el de UCI; buenas ha-
bilidades comunicacionales del equipo de CPP; una correcta evaluaciéon y manejo
de los sintomas (dolor, delirio, disnea, etc.); cuidados centrados en el paciente y
en la familia; reuniones interdisciplinarias con la familia para optimizar la toma
de decisiones compartidas; y brindar soporte a la familia (Devictor, Latour y Tis-
siéres, 2008).
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5. Objetivos de los cuidados paliativos pediatricos en las unidades de cuidados
intensivos pediatricas

Los objetivos de los CPP en los pacientes criticos refractarios a los tratamientos con-
vencionales, son: proveer alivio al dolor y otros sintomas, especialmente al final de la
vida; no adelantar ni posponer la muerte; integrar los aspectos psicoldgicos y espiri-
tuales en el cuidado del paciente y familia; ofrecer el soporte para mantener la mejor
calidad de vida posible y de muerte llegado el momento; y ofrecer apoyo y soporte a la
familia durante la enfermedad y duelo (Devictor, Latour y Tissiéres, 2008).

El “hacer todo lo posible para conservar la vida” se enfrenta con el retiro o no inicio de
medidas no efectivas o futiles o AET, en el sentido de ofrecer el cuidado proporcional
y adecuado al estado del paciente (Simén, Esteban y Cruz, 2014). Al respecto, es inte-
resante presentar la revision de algunos temas criticos. El paradigma del imperativo
tecnoldgico plantea la aplicacién de la tecnologia para prolongar la vida de una persona
de manera obligatoria, sin tomar en cuenta el sufrimiento de la
persona. La AET implica el razonamiento ético que surge cuando
no se puede curar y es necesario aplicar las medidas para ali-
viar el sufrimiento que junto con el tratamiento del dolor y otros

Las medidas futiles son, a

menudo, desproporcionadas al

estado fisioldgico de la persona sintomas es lo indicado, aceptando la muerte como el devenir
natural y no como un fracaso de la medicina (Lopes y Troster,
2020). La AET es medicina de calidad y buena practica clinica.
La AET implica la retirada o no instauraciéon de una medida de soporte vital o cualquier
otra intervencion que se considere futil y que solo contribuye a prolongar el tiempo de
una situacion sin expectativas razonables de mejoria (Clark y Dudzinski, 2013).

Es importante saber que la AET no solo se refiere a la retirada o no aplicacién de me-
didas de soporte vital, sino a cualquier medida que pudiera ser calificada como futil. A
este respecto, en nuestra practica clinica nos hacemos tres preguntas: a) sva a curar al
paciente la medida terapéutica o diagndstica que pensamos aplicar?, b) ¢la medida te-
rapéutica o diagndstica va a conservar o restituir la calidad de vida que el paciente tenia
antes de esta enfermedad?, c) ;esta medida va a disminuir el sufrimiento del pacien-
te? Si las respuestas son sucesivamente negativas, entonces la medida es futil. Y las
medidas futiles son, a menudo, desproporcionadas al estado fisioldgico de la persona
evaluada, contando con la mejor evidencia cientifica disponible, la propia experiencia
y el estado critico de la persona; ademas, estas medidas deben ser contrastadas con
los deseos, creencias y preferencias y cultura del paciente, si han sido previamente
expresados en reuniones con el equipo de CPP durante el transcurso de la enfermedad.

Otro escenario a considerar es el rechazo al tratamiento (Clark y Dudzinski, 2013), una
figura diferente del AET. En el primer caso, la AET parte de una cuidadosa reflexién
médica. En el segundo, el rechazo terapéutico es efectuado por el paciente (o los fa-
miliares a cargo en caso de nifios) en base a la informacion dada por el profesional de
salud, en un proceso semejante al del consentimiento informado. En este, el paciente
o familiar autoriza al médico a realizar un procedimiento diagnéstico o terapéutico con
la informacidn completa y entendible disponible, pero también tiene la posibilidad en
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cualquier momento de revocar dicha autorizacién. El rechazo, por tanto, es la no autori-
zacion a la realizacion de un procedimiento. Un ejemplo de esto lo constituye la “orden
de no resucitacion” (“Do not resucitate” DNR) en caso de paro cardiorrespiratorio; este
rechazo terapéutico expresado es vinculante para el equipo de salud.

Por otro lado, la solicitud de iniciar algun tratamiento por parte del paciente no es vincu-
lante para el médico. Al respecto, es el equipo médico el que establece las indicaciones
médicas debidamente valoradas y contextualizadas, y no tiene la
obligacién de iniciar una intervencién que no considera indicada.
Cuando existen dudas en Estamos delante de un conflicto entre el principio de no-malefi-
torno a las decisiones o no hay cencia (no causar dafio; no intervenir) y los principios de autono-
mia y beneficencia (capacidad para decidir y obtener beneficio;
intervenir a pedido de la familia) (Simén, Esteban y Cruz, 2014).

consenso se debe acudir al
Comité de Etica Asistencial

Cuando existen dudas en torno a las decisiones o no hay consen-
so entre las indicaciones médicas y las demandas del paciente o
familia, se debe acudir al Comité de Etica Asistencial para buscar ayuda en el proceso
de evaluacion (las indicaciones médicas, la calidad de vida, las preferencias del pa-
ciente y familia, y factores no médicos como contexto socioeconémico del paciente,
contexto juridico, eficiencia econdémica). Una vez que se cuenta con esta informacion,
puede procederse a la deliberacion, valoracion y adopcién de una decisién colegiada
(Simén, Esteban y Cruz, 2014).

5.1. La orden de no resucitacion en el contexto de los cuidados paliativos pedidtricos

La resucitacion cardiopulmonar (RCP) es resultado de los avances tecnolégicos que han
permitido un mejor conocimiento de la fisiologia; su objetivo es restaurar la circulacién
sanguinea detenida por el paro cardiaco y con ello preservar el funcionamiento del sis-
tema nervioso central. Hay una percepcién optimista de que la RCP puede devolver las
funciones vitales interrumpidas y con ello prolongar la vida con calidad, lo que explica su
implementacion en la practica médica actual. Sin embargo, la aplicacién de esta inter-
vencion no es siempre exitosa (Berkowitz y Morrison, 2007). Es importante indicar que
la RCP no cura la enfermedad que motivo la parada cardiorespiratoria, pues el efecto es
solo la restauracion de la funcién circulatoria y respiratoria (Clark y Dudzinski, 2013).

El ejercicio de la autonomia en pediatria es subrogada, es decir, los padres o cuidadores
responsables son informados y consultados por el personal médico sobre las medidas a
implementarse con sus hijos. En nifios que se encuentran en estado critico y al final de la
vida, la practica habitual implica trasladar la responsabilidad de la decisién a los padres,
los cuales ya se encuentran en un estado de gran vulnerabilidad emocional y muchas
veces se les coacciona a firmar la orden DNR. Esta practica es un asunto ético que debe
ser revisado. Creemos que la orden de DNR es principalmente una indicaciéon médica.

Al respecto Clark y Dudzinski (2013) nos hacen notar que habitualmente el propédsito
del consentimiento informado es autorizar un procedimiento indicado por el profesio-
nal médico. Sin embargo, la orden de DNR es para no realizar dicha intervencién, lo que
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tacitamente seria como decirles: “yo, médico, creo que debe realizarse la resucitacion,
pero depende de usted decidir”. Por otro lado, la practica médica generalizada actual
es que la resucitacién cardiopulmonar (RCP) seria un procedimiento que se aplica por
defecto a todos los nifios en paro cardiorrespiratorio en una instituciéon hospitalaria, a
no ser que se indique lo contrario. Esta practica deberia ser repensada pues el impacto
de aplicar una RCP no solo es inmediato, sino que tiene consecuencias. ;Cuales son
los beneficios de aplicar RCP a un nifio en estadio terminal? Si nos guiamos de las
tres preguntas referidas antes para la AET, al no haber beneficios para el paciente, la
RCP en estos casos seria una medida futil y por tanto no indicada. No habria, pues, la
necesidad de una autorizacién DNR y hacer lo contrario constituiria encarnizamiento
terapéutico y mala practica médica.

Cuando los padres firman una orden de DNR, cargamos sobre ellos la responsabilidad
moral de esa decision, lo que repercutira posteriormente de manera negativa en su
duelo. La precaucion de contar con una orden de DNR lleva al
personal médico a cometer, con frecuencia, actos futiles cuando
Es el momento de salir del no se cuenta con ella. Este comportamiento observado y repeti-
imperativo tecnolégico y dar do en muchas UCIP y emergencias constituiria “una cultura de la
distanasia” (Clark y Dudzinski, 2013)".

paso a la ética del cuidado

Aqui es donde los cuidados paliativos pediatricos ayudarian a

tener una mejor perspectiva para la toma de decisiones basada
en los efectos no solo inmediatos (restituir la circulacion), sino también a mediano y
largo plazo (prolongar una existencia con muy pobre calidad de vida), por lo que llegar
a un consenso con los padres seria la forma racional y humana de afrontarlo. Es el mo-
mento de salir del imperativo tecnolégico, y dar paso a la ética del cuidado, pensar en
el bien superior del nifio, aliviar el sufrimiento y respetar el proceso natural de muerte.

5.2. Adecuacion del esfuerzo terapéutico en pacientes en ventilacion mecanica

Otro escenario frecuente en las UCIP es el que la mayoria de pacientes que ingresan
requeriran apoyo ventilatorio, que puede instaurarse cuando el prondstico es incierto,
pero en la medida que este nivel de incertidumbre va disminuyendo sera necesario ree-
valuar la conveniencia de la continuacion de tal intervencién. Existe abundante literatu-
ra de ética médica que fundamenta que la discontinuacion y el no inicio de medidas fu-
tiles son opciones éticamente equivalentes y correctas, pero al parecer no hay claridad
en la forma de ejecutarlas y, por ello, finalmente no se implementan (Munson, 2007).

Hay algunas herramientas Utiles para proceder a ejecutar e implementar estas interven-
ciones de la mejor manera posible. Lo primero es establecer una comunicacién empa-
tica con la familia en la que se muestre una preocupacion genuina; en segundo lugar,
es mejor evitar eufemismos; luego, enfocarse en la compasion; revisar los efectos a
conseguir; guiar a la familia en el proceso (crear memoria, recuerdos, despedirse, cola-

1 Distanasia es la accién, intervencién o procedimiento médico que no cumple el objetivo de beneficiar a la persona en fase terminal y
que prolonga indtilmente y con mucho sufrimiento el proceso de morir, procurando distanciar la muerte (Pessini, 2001, p. 329).
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borar en el cuidado del paciente); y reforzar la espiritualidad de acuerdo a las creencias
de la familia (Munson, 2007).

Como lo establece la Academia Americana de Pediatria, uno de los objetivos de los
CPP es la muerte con dignidad, sin dolor, sin sufrimiento. En las UCIP hay, por lo gene-
ral, mucha resistencia a extubar. Sin embargo, la propuesta de cuidados paliativos, que
pretende humanizar el proceso de morir, supone dar este paso. Debe ir bajandose los
parametros del ventilador incluyendo concentraciones de oxigeno a rangos conside-
rados “fisiolégicos” (también llamado destete terminal), y de esta manera acompaiiar
respetuosamente el proceso de muerte. Aunque el destete terminal puede tomar mas
tiempo que la extubacion, es importante tener en cuenta que los niveles de sedoanal-
gesia deben ser adecuados al fin que se persigue (Munson, 2007). El manejo médico

paliativo a realizar debe ser comunicado a los familiares: los sin-

Es necesario establecer tomas que los padres del paciente van a observar en su hijo, la

claramente que esto no

medicacion empleada (sedoanalgesia) para disminuir el estado
de conciencia y el sufrimiento, la extubacion y la espera del final

constituye de ninguna manera de la vida. Es importante que el equipo médico ofrezca un acom-

eutanasia

pafiamiento constante en esta etapa ultima del proceso.

En cualquiera de los procedimientos que se lleve a cabo, es ne-

cesario establecer claramente que esto no constituye de ningu-
na manera eutanasia, pues no se acelera ni se prolonga el proceso de muerte; por el
contrario, se respeta de la manera mas cientifica, humana y ética posible.

5.3. Los cuidados paliativos pediatricos y el sindrome post cuidados intensivos

El rol a cumplir por los CPP en los pacientes asistidos en las UCIP continta si el pacien-
te sobrevive. Esta descrito que en un gran nimero de casos se presentara el sindrome
post cuidados intensivos con morbilidad o secuelas asociadas, que repercuten en la
calidad de vida (Roman y Rodriguez, s. f.). Las secuelas pueden ser fisicas, cogniti-
vas, psicoldgicas y sociales, derivadas tanto de la propia enfermedad, como también
de los tratamientos y el entorno vivido. Entre los factores de riesgo estan la estancia
prolongada, sepsis severa, traumatismo craneoencefalico, presencia de enfermedades
de fondo y ventilacién mecanica prolongada. Este sindrome afecta hasta un tercio de
los egresos de UCI y los sintomas pueden ser duraderos en 10-20% de los pacientes,
con afectacion importante de la calidad de vida. Estos efectos han provocado que el
trabajo de los equipos de UCI estén dirigidos ahora no solo a disminuir la mortalidad,
sino también a un mejor control de la morbilidad residual o sindrome post-UCI. También
se describe este sindrome en la familia y en los cuidadores, ocasionando, por ejemplo,
estrés postraumatico, aislamiento social, desorganizacion y desfinanciamiento familiar
(Roman y Rodriguez, s. f.).

La ayuda de los CPP es tratar de disminuir el impacto de estas morbilidades asociadas
o sindromes post-UCI, de forma preventiva, pero también de forma recuperativa, a tra-
vés de medidas como las UCIP de puertas abiertas, con presencia de los padres, apoyo
a la familia para una mejor adaptacion, disminuir la sedacién y la intensidad del soporte



Revista Iberoamericana de Bioética / n° 18 / 01-14 [2022] [ISSN 2529-9573] 12

ventilatorio en los nifios, el cuidado del suefio, etc. (Roman y Rodriguez, s. f.). Todas
estas iniciativas son parte del propdsito mas amplio del cuidado total y activo del nifio
y del apoyo ofrecido a la familia.

5.4. Lla unidad de cuidados paliativos pediatricos del Instituto Nacional de Salud del Nifio en Lima, Peru

La UCPP del Instituto Nacional de Salud del Nifio (Lima-Pert) cuenta con un protocolo
de consentimiento informado de AET, que se viene aplicando desde el afio 2015. Sin
embargo, existe alin mucha resistencia a adoptarlo (solo el 24% de los pacientes aten-
didos por la UCPP y el 13% de pacientes que fallecen en UCI tienen uno aceptado). Aun-
que no existe en el INSN una orden de DNR exclusiva, si forma parte del consentimiento
informado de AET. En el presente afio, 23 pacientes de la UCPP fallecieron, 6 de ellos

La ayuda de los CPP es tratar

en UCI, luego de una larga permanencia hospitalaria (70 dias en
promedio), todos ellos en condiciones de terminalidad. Sin em-
bargo, en ninguno de ellos se realizé la AET y se mantuvieron las

de disminuir el impacto de medidas invasivas y de soporte extraordinario de vida hasta el
estas morbilidades asociadas final. Estos hallazgos son compartidos por otras realidades en

o sindromes post-UCI, de forma
preventiva, pero también de
forma recuperativa

la regidn de las Américas. En el trabajo Final de la Vida en Unida-
des de Cuidados Intensivos Pediatricos, llevado a cabo en UCIP
brasilefas, se describe que, a pesar de los avances en la AET, se
observa el uso excesivo de procedimientos invasivos en las ulti-
mas horas de vida (Lopes y Troster, 2020). El reto de la unidad de
cuidados paliativos pediatricos del INSN es concientizar al per-

sonal médico de UCIP que los cuidados paliativos no son excluyentes de los cuidados
intensivos. Por el contrario, ambos trabajan por el bien superior del nifio.

6. Conclusiones

1.

Los avances tecnolégicos en medicina han motivado una nueva conceptualizacion
de la vida y de la muerte, que ha influido poderosamente en la toma de decisiones
al final de la vida, generando dilemas éticos que llevan a la reflexién, especialmente
en las UCI.

Las UCI y las UCIP son los ambitos de mayor despliegue tecnolégico en las institu-
ciones sanitarias, donde se realizan los mayores esfuerzos por conservar la vida.
Sin embargo, muchas veces solo prolongan la sobrevivencia y la agonia, con afec-
tacion de la calidad de vida. Surge, entonces, la interrogante de si procede perseve-
rar en estos esfuerzos excesivos que solo prolongan el sufrimiento o es necesario
plantear la AET como la medida mas adecuada y como muestra de respeto de la
dignidad humana.

Los CP reconocen a la persona en su integridad y abogan por el respeto de su dig-
nidad en especial al final de la vida, constituyendo de esta manera el modelo de
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atencion complementario y necesario en las UCI mediante el cuidado centrado en el
paciente y la familia.

4. Los CPP permiten una mejor comunicacion con el paciente y su familia, que con-
jugados con el conocimiento médico acerca del prondstico facilitan llegar a un
consenso en las decisiones que sean proporcionales a la situacion del paciente,
mediante el tratamiento del dolor y sintomas, el acompafiamiento y soporte psico-
I6gico y espiritual al paciente y su familia. Este es el modo mas adecuado de evitar
el encarnizamiento terapéutico.

5. La aplicacién racional, proporcional y ética de los cuidados intensivos se puede lo-
grar desde la mirada de los CP que permiten valorar al paciente en su integralidad
y vulnerabilidad, acompafado de su familia y evitando el enfoque paternalista de la
atencién. Los CPP y los cuidados intensivos no son, pues, en modo alguno exclu-
yentes.

6. Los CPP facilitan el trabajo en equipo con los profesionales de las UCIP al combinar
el abordaje curativo junto con el paliativo y permiten, de esta manera, una atencién
compasiva a los pacientes criticos. Ademads, los CPP brindan la posibilidad a la fa-
milia de participar en la toma de decisiones, resguardan los derechos de los nifios
y permiten la continuidad de los cuidados mediante el trabajo en el duelo originado
por las secuelas y discapacidades o por la muerte del nifio. (Menchaca, Lores y
Alberti, 2015).
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