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misterio.
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RESUMEN

La Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET) se entiende como la decision
clinica de no iniciar o retirar las medidas de soporte vital cuando se percibe una
desproporcion entre éstas y los fines a conseguir, con el objeto de no caer en la
obstinacion terapéutica, que a su vez se define como la utilizacion de medidas
diagndsticas o terapéuticas poco adecuadas (generalmente con fines curativos)
no indicadas en fases avanzadas de enfermedad, prolongando
innecesariamente la vida. Hay que decir que todo lo técnicamente posible en

medicina no siempre es éticamente, clinicamente o humanamente adecuado.

La muerte y el acto de morir nos ocupan y preocupan aunque éste sea uno de
los grandes tabues de nuestros dias, por no decir el mas importante,
acompafiado por la incomprensién del sufrimiento, adversidad y el dolor. En la
actualidad la mayoria de la gente lo que desea es morir durante el suefio o de
forma subita y sin advertirlo, en un ambiente de analgesia y anestesia

emocional.

Los objetivos fundamentales de las ciencias de la Salud consisten en prevenir y
aliviar el sufrimiento y preservar la vida. Sin embargo, suelen surgir dilemas
bioéticos de su confrontacién, debido a que el primero de ellos en ocasiones,
puede antagonizar con el segundo. En estos casos las consideraciones
médicas sobre el bienestar o el alivio del que sufre, deben fundamentarse con
el principio que la vida es sagrada, sea feliz 0 no. Y a la inversa, el principio del
respeto a la vida no debe aplicarse en un sentido tan estricto, que todos los
tipos y cualidades de vida humana en cualquier circunstancia, hayan de ser

preservados a ultranza.

En las unidades de cuidados intensivos se trata a los nifios que debido a su
patologia requieren la aplicacion de medidas de soporte vital. Son enfermos
criticos, y, por tanto, con una amenaza grave para su vida potencialmente

recuperable, que necesitan una vigilancia continua de sus funciones vitales, y
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en los que las medidas de soporte vital deber ser utilizadas “para ganar
tiempo”. En ese periodo el nifio puede evolucionar hacia laceracion o hacia lo
gue se suele denominar fracaso terapéutico, ya sea porque muera o sobreviva
con grandes secuelas, o porque se retrase indtiimente su muerte, situacion

esta Ultima que se conoce como ensafiamiento terapéutico.

El encarnizamiento terapéutico aparece asi como un producto emergente de
multiples factores que se derivan del sistema de valores, creencias y habitos
que integran la cultura de este tiempo en la que la muerte no es aceptada.

El médico que se enfrenta a estas situaciones ha de decidir qué debe hacer,
cual es la accibn mas beneficiosa para el paciente. Y aqui comienzan los
problemas derivados del uso de la tecnologia, ya que no es nada féacil
encontrar un equilibrio entre lo que deseariamos conseguir y lo que realmente

podemos lograr.

Objetivo General:

Conocer y describir la opinion y la actitud de los profesionales que trabajan en
las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos de los Hospitales de la
Comunidad de Madrid.

De esta forma, se busca descubrir esta realidad desde la propia mirada de los
protagonistas, es decir, como viven ellos esta situacién en su préactica diaria y
como enfrentan estas experiencias.

Con esta indagacion se pretende contribuir al desarrollo de la cada vez méas

necesaria bioética en la practica clinica.

Objetivos Especificos:

— Conocer la opinién de los profesionales ante la Limitacion del Esfuerzo
Terapéutico.

— Conocer la actitud que se tiene frente a la Limitacion del Esfuerzo
Terapéutico.

— Describir la actitud y la opinion estratificAndola por categorias

profesionales en las diferentes Unidades de Cuidados Intensivos
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Pediatricos.

Metodologia:

Tipo de Disefio: Estudio observacional y transversal

Ambito de Estudio: Se han seleccionado las Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos de los siguientes Hospitales: Hospital General
Universitario Gregorio Marafion, Hospital Universitario 12 de Octubre,

Hospital Universitario de La Paz y Hospital Universitario Nifio Jesus.

Poblaciobn de Estudio: Profesionales Sanitarios de diferentes

categorias, médicos y enfermeras.

Recogida de Datos: Tras pedir un Consentimiento Informado y un
cuestionario de elaboracion propia, se entregd en mano a cada
profesional, los cuales una vez cumplimentado lo depositaron en una

urna clausurada ubicada en el control de Enfermeria.

Andlisis de los Datos: Se realizdé un analisis descriptivo global de todas
las variables estudiadas en la poblacion de profesionales, asi mismo se
describieron las variables comparando entre las Categorias
Profesionales y los afios de antigiedad en las diferentes Unidades de

Cuidados Intensivos Pediatricos

Conclusiones:

Los profesionales estudiados de las cuatro Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos de Hospitales de la Comunidad de Madrid,
muestran un alto nivel de experiencia y conocimiento en relacion a la
Limitacion del Esfuerzo Terapéutico, a pesar de no haber recibido

practicamente formacion reglada en relacion a este tema.

Existe una diferencia destacable entre médicos y enfermeras, no solo
en la percepcién del modelo de toma de decisiones, sino por el

diferente modo de actuacion que declaran tener las dos categorias
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profesionales frente a la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico.

En la toma de decisiones no influye tanto la cultura del Hospital o del
propio Servicio como la opinion o vision personal de los profesionales
que forman parte de la toma de decisiones sobre la Limitacion del
Esfuerzo Terapéutico.

No existen protocolos ni circuitos de toma de decisiones consensuados
en ninguna de las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricas
estudiadas, presentandose incluso diferencias claras de criterios entre
los profesionales que llegan a declarar que se deberian adoptar medidas
relacionadas con la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en mas

ocasiones de las que se hace en la actualidad.
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INTRODUCCION

Inicio y Prinicipios de la Bioética

Los profesionales de la Salud son cada dia mas conscientes de que muchos de
los problemas que se nos plantean cada dia en el ejercicio de su profesion no
se resuelven de forma satisfactoria a la luz del conocimiento técnico.
Necesitamos trascender la ciencia experimental y acudir al propio bagaje
cultural y a la ayuda de otras disciplinas como la filosofia, la metafisica, la
propia ética la psicologia o la ciencia moral; para encontrar respuesta a muchos
interrogantes que nos formulamos cada dia en nuestro trabajo. Es por ello, que
cuando el profesional sanitario tiene que tomar decisiones en su dia a dia,
influyen factores como la dignidad de la persona, la conciencia moral o la ley

natural del ser humano.

De las muchas definiciones existentes sobre bioética se podria destacar la
contenida en la Encyclopedia of Biethics (New York, 1978) como “El estudio
sistematico de la conducta humana en el ambito de las ciencias de la vida y del
cuidado de la salud, examinada a la luz de los valores y principios”. En
resumen, seria, aquella parte de la ética aplicada a las ciencias de la vida,
especialmente la medicina y las ciencias bioldgicas. Otras definiciones, como la
de F. Abel' , destacan el caracter multidisciplinar de la bioética en donde
tendrian cabida, ademas del profesional sanitario, otros cémo biodlogos, juristas
o filésofos por citar a algunos, y la importancia de la repercusion social y su

sistema de valores.

Conviene recordar, que la palabra bioética fue empleada por vez primera por
Van Rennselaer Potter en 1971, el cual, la consideré una rama de la Biologia
puesta al servicio de la supervivencia de la humanidad. Esto significa que el
primer planteamiento bioético no considerd en su concepto, la dignidad del ser

humano.



Sin dejar atras los presupuestos filoséficos actuales, nos centraremos en el
esquema de Ballesteros?. Este autor, en 1996, parte de la incidencia del valor
dado a la dignidad humana para distinguir tres lineas de pensamiento en
Bioética: la negacion de la dignidad del hombre, la dignidad como conquista y

la dignidad como don perteneciente al hombre.

En su inicid, la teoria dominante en Bioética es considerar la dignidad humana
como mera aptitud para lograr la supervivencia en la lucha por la vida. Esto
significa que soOlo se reconoce dignos de sobrevivir a selectos
econdémicamente, los ricos, 0 a los selectos biolégicamente, los sanos. Son los
tesis utilitaristas de Malthus, Garret y Hardin o las biologistas o sociobioldgicas
de Midgley y Wilson. Como ejemplos pongamos la “Etica del bote salvavidas”,
defendida por Hardin en 1966, y que consiste en la posibilidad de establecer
una ayuda econdmica selectiva a los pueblos del Sur, lo que conlleva a una
eutanasia pasiva para todas aquellas poblaciones que, segun criterio del Norte,
carecen de posibilidad de supervivencia; como en la tesis de Spencer (1988),
para quién el progreso consiste en evitar que los mas débiles impidan el
avance de los mas fuertes, postura influida por Wilson, quién niega toda
diferencia cualitativa del hombre con el animal. La sociobiologia fundada en
tales premisas otorga la primacia del genéticamente fuerte frente al débil, al
que considera indigno de vivir. Como vértice de esta piramide, cabe sefalar, la
llamada “deepecology” de Devall- Sessions (1989) quién propone la igualdad
de derechos de todos los seres vivos y propugna la reduccion de la poblacion
humana para mantener el equilibrio ecoldgico. Es la cuspide de la negacion de
toda dignidad humana.3

El origen de la dignidad humana como autoconquista es una idea que parte de
la “autarkeia” de los estoicos y culmina en Kant a través de Descartes- “el
cuerpo es solo algo que el hombre tiene”- y Locke- “todo hombre tiene la
propiedad de su persona’-. En lineas generales, se defiende que el principio de
la libertad de eleccion de los adultos autbnomos es superior a la proteccion de

la vida de los mas débiles.

Con otras palabras, se protege mas la libertad que la vida y se declara que

cada uno debe poder hacer lo que quiera, en lo que respecta a si mismo, aln a
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riesgo de dafios irreversibles. Asi Singer (1995) considera licito asesinar a los
nifios malformados porque serian seres humanos pero no personas y para
Engelhardt (1995), los nifios pequefios, fetos y retrasados mentales son

propiedad de los que los han engendrado.

La dignidad designa un valor maximamente objetivo e intrinseco del ser
humano. No consiste en la importancia que posee lo subjetivamente
satisfactorio ni consiste primariamente en ser un bien para la persona. La
dignidad es un valor elevado y sublime en el que muchos otros valores
encuentran como su integracion. La justicia, el perdon, la verdad, el amor, son
sin duda también valores sumamente importantes; sin embargo el valor que
posee la persona es tan sublime que s6lo en la medida en que ella los realice,

estos adquieren existencia.*

La dignidad supone caracteristicas peculiares en el sujeto que la porta, dicho
de otro modo, porque el sujeto posee un ser (ese) y una esencia (essentia)
perfectisimos, el ente personal posee el mas grande valor. La dignidad le
pertenece a la persona en todo su ser con tal grado de intimidad que no es
propiamente un elemento consecutivo de sus componentes esenciales sino
constitutivo de los mismos. “El valor de la persona no emerge como accidente
propio de la sustancia individual de naturaleza racional, sino que la sustancia
individual de naturaleza racional es tal, porque ha sido creada primariamente
por un motivo que la constituye como un ser valioso en grado eminente. Por
eso, una de las definiciones mas impresionantes de la persona es aquella que
dice que es “id quodestperfectissimun in tota natura”, lo mas perfecto de toda
la naturaleza. Asi es como se considera que la persona no posee dignidad
inalienable. Por ello es importante, redescubrir los motivos para hacer frente a
la pura voluntad de poder preservando auténticamente la dignidad de todas las

personas y en especial de las que son mas fragiles y vulnerables.®

Asi la dignidad de la persona es una constitucién esencial, no una cualidad ni
mucho menos un atributo que se adquiera poco a poco; con palabras de
Marcel, pertenece al ser y no al tener y, en esta medida, es universal.” Asi
entendida, la dignidad humana hace referencia conjunta al ser humano en su

integridad, como subjetividad encarnada, como cuerpo personal. En este
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sentido, el cuerpo no es algo que tengo, sino algo que soy, y ello supuesto, ni
puede ser tratado como medio ni es un bien alienable, divisible y susceptible de
llegar a ser objetos de transacciones comerciales. En Medicina, el cuerpo
nunca puede ser un “qué” sino un “quién”, hecho destacable y a tener en

cuenta como principio de toda concepcioén bioética.®

Algunos autores hablan de la dignidad como un valor supremo, irreductible y
absoluto, propio de la condicion personal. Otros autores afirman que la
dignidad corresponde a lo que se afirma de manera absoluta, es decir, aquello
gue es principio o punto de partida por surgir desde si mismo, por apoyarse en
si. En lo que todos los autores coinciden es que se debe referir a la dignidad
cuando abordamos la cuestion fundamental de la bioética. Debemos referirnos
a la dignidad cuando abordamos la cuestion fundamental de la bioética.
¢Porqué no es moralmente licito hacer todo lo que hace la ciencia y la
tecnologia nos permiten?, ¢Porqué no avanzar y experimentar siempre
utilizando como Unico criterio la capacidad tecnolégica del ser humano?®. La

dignidad es un valor especifico del ser personal.

Por dltimo Ballesteros cita la dimensién ontoldgica de la dignidad humana o la
persona como ser del hombre. La dignidad del hombre asi concebida es algo
gue acompafa inseparablemente a todo ser humano en cuanto que todo ser
humano es persona, esto es, la unidad de los estados de vida humana en
cuanto permite su referencia a la humanidad comudn. Se trata de la definicién
de Boecio: “sustancia individual de naturaleza racional”. Como atributo de todos
los seres humanos no es algo que se tiene mas 0 menos, que se conguista o

no, sino que se es.10

Existen tantas éticas como diferentes maneras de entender al hombre, entre
ellas, podemos citar las que mas debate han suscitado desde comienzo de los
aflos 80 en EEUU y posteriormente en Europa y paises latinoamericanos.

Los principios de la bioética son los siguientes:

- Etica de los principios: Beauchamp y Childress en 1979, basandose en
el informe Belmont, formulan los principios generales que el médico

debera tener presentes a la hora de emitir un juicio ético:
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No maleficencia: Es el clasico “Primum non nocere” y tiene caracter
fundamental. Hace referencia al deber médico de respeto a la vida y
a la integridad del paciente en el ejercicio de la profesion, y a la
intencion de que en el beneficio médico esperado con una medida
diagnéstico- terapéutica determinada debe ser siempre superior al

posible dafio o efecto adverso de dicha medida.

Justicia: Exige tratar de forma equitativa a todas las personas, sin
hacer ningun tipo de discriminacion. Obviamente, el médico debe
procurar dedicar mas tiempo y esfuerzo a aquellos enfermos que
mas lo necesiten, que no siempre coincide con los que acuden con
mas frecuencia a la consulta. El médico debe ejercer su profesion y
desarrollar sus recursos de forma justa y equitativa entre los

pacientes.

Beneficencia: Pretende que la actuaciéon del médico sea siempre
beneficiosa para el paciente, evitando el riesgo iatrogénico en lo
posible. Va mas all4 que el principio de no-maleficencia y persigue el
bien de la persona. Una interpretacion erronea de este principio seria
el paternalismo médico, que no tendria en cuenta la opinion del

paciente o de las convicciones de éste en la toma de decisiones.

Autonomia: Contempla el derecho del paciente a ser informado sobre
Su proceso y a su libertad personal para decidir sobre las medidas
diagnéstico- terapéuticas que el médico le va proponiendo. También
se considera el derecho del médico a rechazar peticiones del
paciente que él considere maleficentes o injustas. Esto puede llevar a
un conflicto de derechos que si no se supera puede acabar con la

relacion profesional.

Etica de las Virtudes: (Pellegrino y Thomasma, 1993). Se centra mas en

la manera de ser y de actuar del profesional, atendiendo a sus

cualidades, virtudes y habitos en su quehacer diario. Estos autores

sefalan que el médico que procura mejorar en su dimension personal y

profesional estd mas capacitado de encontrar el bien para cada uno de
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sus enfermos y de dar solucion satisfactoria a los dilemas éticos que se
vaya encontrando. Destacan las virtudes que un buen médico debe
procurar, como son: lealtad con el paciente, benevolencia,
confidencialidad, compasion, comprensiéon con el enfermo, empatia,
honestidad intelectual, justicia y de modo especial la prudencia o
sabiduria practica, que en todo momento debe informar el actuar del

médico.

- Bioética personalista o Personalismo Ontolégico: (Sgreccia, 1994). Se
inspira en la cultura mediterrdnea y grecolatina y puede ser considerado
un buen marco de referencia. Destaca el valor del hombre por el hecho
de ser persona y, en cuanto tal, poseedor de una dignidad que no tiene
precio. Tiene como sélido fundamento que concibe al hombre como
creado a imagen y semejanza de Dios y por lo tanto poseedor de una
dignidad y una vida que podemos considerar sagradas. El valor del
hombre lo encontramos en lo que “es” mas que en lo que “tiene o
posee”. Todos los hombres, en tanto que personas, merecen igual
consideracion y respeto. Los derechos humanos fueron proclamados
basandose en la dignidad de las personas y no se pierden por su estado

de salud.

Tras esta exposicion sobre principios y fundamentos bioéticos los profesionales
de la salud se plantean la aportacion en sentido practico de la bioética en el
trabajo asistencial. En primer lugar la bioética valora los problemas humanos
gue surgen en nuestro trabajo diario, ayuda al profesional a pensar en ellos y a
buscarles una solucion adecuada, le invita a reflexionar con sentido critico
sobre el modo en que esta actuando en el ejercicio de su profesion y le ayuda a
rectificar para mejorar la calidad asistencial que presta a sus enfermos.

Es importante destacar la importancia que tiene la ley natural en la toma de
decisiones, la cual, tiene dos rasgos fundamentales: universalidad e
inmutabilidad. La universalidad seria contradicha por la wunicidad e
irrepetibilidad de la persona humana; y la inmutabilidad por la historicidad y por

la cultura propia de la persona.!
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La ley natural implica universalidad en cuanto inscrita en la naturaleza racional
de la persona y se impone a todo ser dotado de razon y que vive en la historia.
Para perfeccionarse en su orden especifico, la persona debe realizar el bien y
evitar el mal, preservar la transmision y la conservacion de la vida, mejorar y
desarrollar las riquezas del mundo sensible, cultivar la vida social, buscar la

verdad, practicar el bien y contemplar la belleza.

La ley natural es universal en sus preceptos y su autoridad se extiende a todos
los hombres. Esta universalidad no prescinde de la singularidad de los seres
humanos ni se opone a la unicidad y a la irrepetibilidad de cada persona, al

contrario, abarca basicamente cada uno de sus actos libres.

Con respecto de su inmutabilidad, no se puede negar que el hombre existe
siempre en una cultura concreta, pero tampoco se puede negar que el hombre
no se agota en esa misma cultura. Por otro lado, el progreso mismo de las
culturas demuestra que en el hombre existe algo que las trasciende, ese algo,
precisamente, la naturaleza del hombre. Esta naturaleza es la medida de la
cultura y es la condicion para que el hombre no sea prisionero de ninguna de
sus culturas, sino que defienda su dignidad personal viviendo de acuerdo con

la verdad profunda de su ser.

La ley natural no es algo que se impone al hombres desde fuera, sino que nace
desde dentro de si mismo en cuanto que implica y prescribe el mismo bien del

hombre, recogiendo las exigencias que manan de su propia naturaleza?.

Otro punto importante a destacar, es la conciencia moral de los profesionales.
La bioética es la ciencia, el arte y también la obligacion moral de respetar la
vida humana. El médico, la enfermera y el investigador se encuentran en esa
obligacion cuando tienen entre sus manos decisiones que afectan a una
persona. Estos profesionales, ademas de conocer su respectiva ciencia, Si
quieren estar a la altura de ese ser misterioso y vulnerable, deberan respetar
las exigencias éticas. La conciencia es el gran instrumento para interpretar,

para vivir éticamente con una lectura prudencial e inteligente de la vida.

Conciencia, tiene dos acepciones; una psicoldgica y otra moral. La conciencia

psicolégica es el conocimiento reflejo, el conocimiento de unos mismo, la
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autoconciencia. Y la conciencia moral es la capacidad de juzgar la moralidad
de la conducta humana propia 0 ajena; es por tanto una capacidad de la

inteligencia humana.

Los animales no tienen conciencia. El ser humano tiene conciencia por ser
animal racional, pues la razén es la facultad de juzgar. Conciencia moral es
precisamente la razon que juzga la moralidad: el bien o el mal; es el bien o el
mal moral el que afecta a la persona en profundidad, el que dice “eres buena
persona” o “eres mala persona”. Estas acciones que afectan al nucleo de la
persona son las que sopesa la conciencia moral, su tarea es importante, ya que
por ser libres estamos obligados a elegir, pero no estamos obligados a acertar.
La conciencia moral es importante porque nos permite vivir como seres

humanos.13

Cuando los conceptos de dignidad, ley natural y conciencia moral son
introducidos al mundo de la ciencia se plantea el problema moral de la ciencia.
Los avances de la ciencia, fruto de la continua investigacion, nos estan
haciendo vislumbrar un nuevo horizonte. Un mundo, donde los limites de
nuestra asombrosa capacidad para aprender y de acercarnos a la realidad

fisiolégica de los procesos de la vida no parecen tener fronteras.

Sélo es cuestion de tiempo y no mucho, que el hombre y su ciencia puedan
curar enfermedades hasta ahora mortales, detectar y prevenir la aparicion de
enfermedades crénicas o desarrollar métodos que permitan el diagnostico de
determinadas patologias mucho antes de desarrollar la propia enfermedad.!*

El conocimiento de nuestro codigo genético, su decodificacion, analisis y
estudio abre una puerta al conocimiento de nuestro propio destino bioldgico y el
de nuestros descendientes. Su manipulacién puede proporcionar grandes
avances en la prevencién y curacion de enfermedades, pero también, permite
otra serie de acciones técnicamente posibles, del todo rechazables.*® Todo
esto hace que, en la actualidad, nos encontremos, tal y como expresa JM
Barrio®, ante la encrucijada entre “lo moralmente correcto y lo técnicamente

posible”. La vieja discusion sobre los medios y los fines.
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Metodologia en latoma de decisiones

Los profesionales sanitarios, muchas ocasiones se encuentran ante la tesitura
de tomar decisiones, por ello, en 1996, el Consejo de Europa publicé un
protocolo para contribuir a la ensefianza de la ética en los profesionales de
Salud.l” Su propésito fue analizar los posibles comportamientos de los
biosanitarios ante los dilemas éticos. Para ello, se resolvieron 120 casos
practicos desde los puntos de vistas juridico, ético y religioso. Curiosamente, el
aspecto ético fue el estudiado con menos profundidad y no llegé a aportar

orientaciones esclarecedoras.

Lo importante de los consejos creados para la resolucién de problemas de
Salud no es otro que establecer puentes entre los distintos puntos de vista de
las personas implicadas en una cuestion y que se creen ambientes propicios
que esclarezcan el significado del contenido de la resolucion y del método

empleado para tomarla. A continuacién se presenta un ejemplo a seguir:*®
- Analisis:

e Criterio profesional: Se cuenta con el buen hacer creativo y honesto
de cada profesional.

e Andlisis juridico: Este punto es imprescindible, estamos siempre

antes sujetos de derechos y obligaciones.
e Planteamiento cientifico: Es el analisis critico al actuar cientifico.

e Planteamientos bioéticos: Estudio profundo y conjunto de las

corrientes bioéticas.

e Experiencia antropoldgica: La interiorizacion personal, el saber hacer

y el hacer vital.
¢ Incidencia religiosa: Estudiar las religiones mas significativas.
e Recursos economicos: Buen uso de los recursos para no

desperdiciarlos.
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- Sintesis: Se realiza un resumen significativo de los puntos tratados del
apartado de andlisis. Lo que se pretende para resolver los problemas
bioéticos tanto en el ambito individual como en un trabajo en equipo es
entender las claves de la cultura actual, con sus valores dominantes y
emergentes, con la pluralidad de pautas, acertar en la actuacion
profesional, exige someterse a éste o a otros modelos de toma de
decisiones a través de los cuales se pueda adquirir rigor, profundidad y
apertura y se nos ofrezca un conocimiento no sesgado sino significativo
de la ciencia, del mundo natural, de la persona, de la sociedad de las
circunstancias, de modo que la persona con su conducta profesional

esté preparada a responder éticamente.
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Planteamientos Bioéticos

Las cuestiones bioéticas en la practica diaria abordan principalmente desde
dos perspectivas bioéticas muy desarrolladas: la corriente principialista o

principlista y la personalista.

La bioética principlista se rige por los dos principios basicos de la medicina: el
principio de beneficencia y el de no-maleficencia, a las que afadio el de

autonomia y el de justicia.

El principio de beneficencia compromete a hacer el bien en todas y cada una
de las acciones que se realizan, pues dafiar no puede estar presente de

manera consciente.
Por el principio de no maleficencia se obliga a no hacer ningin mal.

El principio de justicia, en su sentido primigenio, es el que deberia ejercer la
sociedad a través de sus intuiciones de salud y equivale a una justicia
distributiva, es decir, la distribucion equitativa de bienes escasos en una

comunidad.

El principio de autonomia viene a ser la aceptacion del otro como agente moral
responsable y libre para tomar decisiones, de ahi derivé la necesidad de
informacion al paciente y por parte de éste, firmar el protocolo del

consentimiento informado.

Estos principios son considerados a modo de normas morales autbnomas que

se imponen al sujeto por su propia fuerza o por su deber.

Son principios sistematicos para acogerse a criterios extrinsecos morales,
politicos y prudenciales, puesto que lo que se busca es encontrar una solucion
a los dilemas bioéticos desde una perspectiva asumible por el conjunto de la
poblacién. La concepcion de la Bioética desde estas perspectivas es la de la
resolucion de conflictos cuyo objetivo suplanta a la esencial categoria ética del

bien por el decisionismo que afecta solo superficialmente a la accion humanay
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a su contenido moral y se interesa en realidad por el calculo utilitarista de sus

resultados.1?

La aplicacion de estos cuatro principios no resuelve algunos de los problemas
bioéticas mas espinosos, por lo que es previsible afiadir un nuevo principio, que

sera una ampliacion de un cédigo de conducta.

Con respecto a la bioética personalista, la referencia clave es la consideracion
del valor de la vida humana como bien primario y fundamental, aunque no sea
el primer bien. Supone un tiempo de reflexion en la que, sin suprimir las
normas, lo que se pretende es una congruencia de vida, que no se desatiende
el elemento esencial de la ética, tal como se plantea en la tradicidn aristotélica,

es decir, la felicidad, el bien.20

Los principios que se suelen enumerar en la bioética personalista son para
ayudar a la vida moral como especificaciones del ideal de la vida buena y se
presentan como guias generales que requieren el ejercicio de la virtud del bien
de la persona, con tal fuerza que sin ella no se hace ni una correcta evaluacion
de la razén practica ni de la perfeccion final del acto. Por otra parte resultan
mas genéricos por lo que la aplicaciéon a los hechos concretos, no son siempre
clarividentes. Estos son:

- El valor fundamental de la vida humana

- El principio de totalidad o principio terapéutico

- El principio de libertad y de responsabilidad

- El principio de socializacion y de subsidiariedad

La bioética principlista es impersonal, se basa en la ética de la tercera persona,
mientras que la bioética personalista responde a una ética de la primera
persona por lo que conlleva el dinamismo moral de la conducta en la que el

comportamiento es una continua concrecion de una imagen del bien humano.

La bioética personalista supone un tipo de reflexion en la que, sin suprimir
normas, se va mucho mas alla; supone no tanto el cumplimiento de una norma,

sino una congruencia de vida, que no desatiende el elemento esencial de la
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ética, tal como se plantea en la tradicion aristotélica, es decir, la felicidad, el
bien.

Todo arte y toda investigacion y del mismo modo toda accion y eleccion,
parece tender a algun bien; por esto se ha dicho que el bien es aquello a que
todas las cosas tienden. Pero parece que hay alguna diferencia entre los fines,
pues unos son actividades, y los otros, aparte de éstas, ciertas obras; en los
casos en que hay algunos fines aparte de las acciones, son naturalmente
preferibles las obras a las actividades. Pero como hay muchas acciones, artes
y ciencias, resultan también muchos los fines: en efecto, el de la construccion
naval es el barco; el de la estrategia, la victoria; el de la economia, la riqueza;

el de la medicina, la salud.

(Aristoteles)
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Los Informes y Declaraciones en la Historia

En relacion a la toma de decisiones en salud, se han ido creando unos Cédigos
y Declaraciones a lo largo de la historia, los cuales han contribuido al desarrollo
de la responsabilidad ética y la organizacién en la toma de decisiones. Estos

son los siguientes:

El Codigo de Niiremberg (1947)

Supone una primera internacionalizacién y socializacién de las alertas en
temas biomédicos. Internacionalizacién porque es la comunidad internacional
quién actia antes unos hechos del ambito médico y socializacion porque es
toda la sociedad quién se enfrenta con lo que son agresiones a unos individuos

concretos.

El origen de este documento estd en el juicio que 1946 se lleva a cabo en la
ciudad del mismo nombre para condenar a nazis por crimenes de guerra, en
este juicio fueron condenados diecisiete médicos por las agresiones y
atropellos cometidos a personas de todas las edades por una investigacion
cientifica. Consecuencia de esta condena, se elabora un cédigo donde se fijan
unas normas éticas para la realizacion de investigaciones médicas con seres
humanos. El Cédigo estd compuesto por diez directivas, de las cuales las dos
mas importantes son las que hablan del consentimiento voluntario del sujeto
humano, el cual es absolutamente esencial y la que desarrolla que el sujeto
debe mantener en todo momento el control del proceso de investigacion que se

lleva a cabo con él.21

Este documento contribuy6 al desarrollo del sentido de responsabilidad ética en

la clase médica y en toda la sociedad.
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Declaracion de Helsinki

Es la declaracion que publica los principios éticos que debian regir las
investigaciones con seres humanos. La declaracion consta de una introduccion
y dos partes: “Principios basicos para toda investigacion médica” y “Principios

aplicables cuando la investigacion médica se combina con la atencion médica”

En la introduccion tras recordar los principios del Codigo de Etica Médica
sefala dos puntos muy destacables: el primero, la supremacia del individuo al
interés cientifico y social y el segundo, la llamada a los cientificos para que no
limiten su mirada al campo cientifico, sino que conozcan las implicaciones

éticas y legales.

En los principios basicos para toda investigacion médica se pueden destacar

los siguientes puntos:

- Que la investigacibn con seres humanos vaya precedida de

experimentos en laboratorios y con animales.

- El protocolo del experimento haga referencia siempre a las

consideraciones éticas que fueran del caso.

- La obtenciébn del consentimiento informado para el proyecto de
investigacién, no pueda obtenerse de la propia persona, tendra que

existir un representante legal.

- En los casos que no se pueda obtener consentimiento incluso por
representante, se debe realizar so6lo si la condicion fisica/mental que
impide obtener el consentimiento informado es una caracteristica

necesaria de la poblacion investigada.
- Las obligaciones éticas se extienden a la publicacién de los resultados.

- La necesidad de transparencia se extiende en la citacion de las fuentes
de financiacion, afiliaciones institucionales y cualquier posible conflicto

de intereses.??
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Informe Belmont

Informa realizado en EEUU cuyo contenido se difunde y tiene inmediata
aplicacion en todos los ambitos de la salud.

En 1970, el senador Edward Kennedy sacaba a la luz un experimento llevado a
cabo en Tuskegge (Alabama), en el que se habia negado tratamiento
antibiotico a individuos de raza negra afectados de sifilis, para poder estudiar el
curso de esta enfermedad. Con el fin de de elaborar unos principios basicos
que regulasen la investigacion biomédica y del comportamiento llevado a cabo
con seres humanos, se publicé el Informe Belmont: Principios y guias éticos

para la proteccion de los sujetos humanos de investigacion.

Consta de una Introduccion y dos partes: principios éticos basicos y

aplicaciones. Dentro del Informe se destacan tres principios basicos:

1. Respeto por las personas (principio de autonomia): Los individuos deben
de ser tratados como agentes autbnomos y las personas con autonomia
disminuida tienen derecho a proteccién. Una persona autbnoma es un
individuo capaz de deliberar acerca de sus metas, respetar, es dar peso

sus opiniones y elecciones y abstenerse de obstruir sus acciones.

2. Beneficencia: Se entiende el principio por beneficencia el principio que
lleva a tratar a las personas no soélo respetando sus decisiones y
protegiéndolas del dafio, sino también cuando se procura su bienestar.
El término hay que entenderlo no tanto como bondad o caridad sino
como obligacion. Dos reglas generales y complementarias expresan
este principio en la practica: no hacer dafio y procurar el maximo de
beneficios y el minimo de dafios posibles. El problema practico se
plantea en ocasiones para decidir cuando se justifica buscar ciertos
beneficios a pesar de los riesgos posibles y cuando debe renunciarse a

ellos.

3. Justicia: Este principio exige que haya equidad en la distribucion de los

beneficios y de los esfuerzos en la investigacion. Asi bien, cuando la
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investigacion es financiada por fondos publicos, la justicia exige que sus
beneficios no se empleen soélo en quien pueda pagarlos.?

Estos principios, aplicados al desarrollo de la investigacion conducen a los

siguientes requisitos:

1.

Consentimiento informado: El respeto por las personas exige que a los
sujetos, hasta el grado en el que sean capaces, se les dé la oportunidad
de escoger lo que les ocurrira 0 no. El proceso del consentimiento

contiene tres elementos: Informacion, comprension y voluntariedad.

Informacion: Los sujetos deben de recibir informacion suficiente sobre el
procedimiento de investigacion, los propésitos, los riesgos y beneficios
que se prevén, procedimientos alternos si se tratara de una terapia y una
declaracion que ofrece al sujeto la oportunidad de hacer preguntas y de

retirarse de la investigacion en cualquier momento.

Comprensién: Es necesario adaptar la presentacion de la informacion a
las capacidades del sujeto. Los investigadores son responsables de
averiguar si el sujeto ha captado la informacion, asegurandose que la
informacion estd completa y es comprendida adecuadamente; tal

obligacién aumenta cuando los riesgos son mas importantes.

Voluntariedad: El consentimiento de participar en la investigacion es
valido sélo si es dado voluntariamente. Esto exige que no haya

coacciones ni influencia indebida.

Valoracion de riesgos y beneficios: Riesgos se refiere a posibilidad de
dafios o beneficios a bienes que se alcanzan. Se trata que la evaluacién
del proyecto se haga con una informacion lo mas exhaustiva posible. La

evaluacion de si el proyecto de investigacion se justifica debiera reflejar:

El tratamiento brutal o inhumano de los seres humanos nunca esta

moralmente justificado.
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Los riesgos deben reducirse a los necesarios para lograr el objetivo,

debiera determinarse si es necesario recurrir a sujetos humanos.

Cuando la investigacion implica riesgo significativo de dafio serio los
comités de revision deben estudiar cada caso en particular, estudiando

usualmente la probabilidad de beneficio para el sujeto.

Cuando en la investigacion estan implicadas personas vulnerables hay
gue demostrar que es apropiado incluirlas, incluyendo la naturaleza y el

grado del riesgo.

Los riesgos y beneficios relevantes deben ser cabalmente organizados
en los documentos y procedimientos que se usan para el proceso del

consentimiento informado.

Seleccion de sujetos: Se trata la aplicacion del principio de justicia. A
nivel individual, los sujetos para la investigacién no deben ser elegidos
porque se quiera favorecer a algunos especialmente, o se elijja a
‘indeseables” para las situaciones de alto riesgo. A nivel social, se
deben distinguir grupos que deben o no deben participar segun su
capacidad para soportar las cargas que supone la investigacién, y no por
la facilidad de contar con su consentimiento debido a su fragilidad de

salud o su marginalidad.?*

Declaracion de Asilomar

En Febrero de 1975 ciento cincuenta biélogos moleculares habian propuesto

una moratoria para crear unos protocolos que definiesen la seguridad en los

experimentos  sobre genética. Para minimizar los riesgos, se propuso

establecer barreras fisicas y biolégicas de seguridad.

Las barreras biologicas consistieron en usar como soporte bacterias incapaces

de sobrevivir en ambientes naturales. Las barreras fisicas se referian a

medidas estructurales y de buenas précticas de los laboratorios.
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Esta toma de decisiones fue muy importante porque, por primera vez, los
propios cientificos, adelantandose a los posibles riesgos de sus trabajos, se

pararon para preverlos y tomar las medidas adecuadas.

La bioseguridad no debia referirse solo a los participantes de la investigacion
sino también debia contemplar los posibles riesgos para toda la sociedad. Fue
una primera aplicacion de lo que se ha llamado el principio de contencién o el

principio de precaucion.?®

Declaracion Universal sobre el Genoma y Derechos Humanos

En Noviembre de 1993, la Conferencia General de la Unesco invita al Director
General a preparar un documento internacional para la proteccion del Genoma
Humano y se crea la Comision de Bioética de la Unesco. Un precedente
inmediato de la Declaracién, aunque con un horizonte mas restringido, lo
constituye la Declaracién sobre los Principios de Actuacion en la Investigacion
Genética (1996).

Posteriormente, el Comité Internacional de Bioética de la Unesco elabord un
borrador del que salié la Declaracion que fue aprobada por unanimidad en
1997.

El documento aprobado consta de 7 capitulos de los cuales es importante

sefalar que:

- Se establece una correlacion entre tener el genoma humano y deber ser
respetado con dignidad humana: “El genoma humano es la base de la
unidad fundamental de todos los miembros de la familia humana y del

reconocimiento de su dignidad y diversidad”(art.1.)

- El genoma humano es un bien que corresponde a toda la humanidad
proteger: “En sentido simbdlico, el genoma humano es el patrimonio de
la humanidad” (art.1).
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El individuo no se reduce a sus caracteristicas genéticas, por eso debe
respetar su dignidad y sus derechos como individuo, cualesquiera que

sean estas.

El problema de las patentes del genoma no ha sido resuelto por la

Declaracion.

Se recogen las condiciones habituales de definicion del Consentimiento
Informado que siempre debe exigirse para iniciar una investigacion, un
diagndstico y un tratamiento. También se determina los caminos que hay

gue seguir en el caso del incapaz de dar su consentimiento.

Se reconoce el principio de confidencialidad para que: “Se protejan los
datos genéticos asociados con una persona identificable, conservados o

tratados con fines de investigacidon o con cualquier otra finalidad” (art.8).

Se reconoce el derecho de toda persona a: “Decidir que se le informe o
no de los resultados de un examen genético y de sus consecuencias”
(art.5).

“Ninguna investigacion relativa al genoma humano ni sus aplicaciones
podran prevalecer sobre el respeto de los derechos humanos, de las
libertades fundamentales y de la dignidad humana de los individuos, si

procede, de los grupos humanos”(art.10).

Solo la legislacién podra limitar los principios de consentimiento y

confidencialidad (art.9).

Entre las préacticas que se consideran atentatorias de la dignidad
humana, se cita expresamente la clonacion con el fin de reproduccion de

seres humanos (art.11).

Por dltimo se hace un llamamiento a los estados para que vivan la
solidaridad y cooperacion internacional. Este llamamiento tiene dos
frentes: en primer lugar, el apoyo para el estudio de las enfermedades
no soélo que afectan al primer mundo sino también a las que se

desarrollan en paises subdesarrollados; y en segundo lugar, se refiere a
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la comunicacién de los conocimientos y de las técnicas genéticas de tal
modo que no aumente todavia mas la distancia entre los paises con

capacidad investigadora y los que carecen de ella.?®

Convenio de Oviedo

Convenio para la Proteccion de los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser

Humano con Respecto a las Aplicaciones de la Biologia y la Medicina.

Consta de 14 capitulos: 7 dedicados a las cuestiones bioéticas y otros 7 finales,

dedicados a las cuestiones legales de régimen del Convenio.

1. Disposiciones generales: Se reafirma el interés y bienestar del ser
humano sobre el interés exclusivo de la sociedad y de la ciencia,

también el acceso igualitario a los beneficios de la Sanidad.

2. El Consentimiento: Una intervencion en el ambito de la sanidad solo
podra efectuarse después de que la persona afectada haya dado su
libre e inequivoco consentimiento. Este consentimiento se podra
revocar. Necesidad del consentimiento del representante en el caso

de los incapacitados.

3. Vida privada y derecho de informacién: Todo paciente tendra

derecho a ser informado y a no ser informado.

4. Genoma Humano: Se prohibe toda discriminacién de una persona a
causa de su patrimonio genético. Podra efectuarse una intervencion
gue tenga por objeto modificar el genoma humano por razones
preventivas, diagnosticas o terapéuticas y sélo cuando no tenga por
finalidad la introduccién de una modificacion en el genoma de la
descendencia. No se admitira la utilizacion de técnicas de asistencia
meédica a la procreacion para elegir el sexo de la persona que va a
nacer, salvo en los casos en que sea preciso para evitar una

enfermedad hereditaria grave vinculada al sexo.
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5. Experimentacién cientifica: Las condiciones habituales para que
pueda realizarse experimentacion que hacen referencia al
consentimiento, a la proporcion entre beneficios y riesgos
potenciales. Se prohibe la creacién de embriones humanos con fines

de experimentacion.

6. Extraccion de organos y tejidos de donantes vivos para trasplantes:
Solo podra efectuarse de un donante vivo en interés terapéutico del
receptor y cuando no se disponga del érgano o del tejido apropiado
de una persona fallecida ni de un método terapéutico alternativo de

eficacia comparable.

7. Prohibicion del aprovechamiento y la utilizacion de una parte del

cuerpo humano?’

Posteriormente a este Convenio se le han afiadido dos protocolos adicionales:

1. Sobre la prohibicién de clonar seres humanos: Se prohibe cualquier
intervencibn que tenga por objeto crear un ser humano
genéticamente idéntico a otro, ya sea vivo o muerto. En esta
prohibiciébn queda incluida cualquier intervencion por técnicas de
division embrionaria o transferencia nuclear que traten de crear un
ser humano genéticamente idéntico a otro ser humano, ya sea vivo o

muerto.

2. Sobre el trasplante de érganos y de tejidos de origen humano: Se
recoge el acceso equitativo de los pacientes a los servicios de
trasplantes, la transparencia en la atribucién de 6rganos, la definicién
de normas de seguridad, la no remuneracién de los donantes, asi
como la informacion adecuada de los receptores, de los
profesionales sanitarios y del publico, asi como la confidencialidad.
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Declaracion de Ménaco

Introduciéndonos en los derechos del nifio surge la declaracion de Mdnaco, la

cual surge por la falta de informacién con respecto a los temas de la infancia.

En Mdnaco en el afio 2000 se realizé un simposio organizado conjuntamente
por la Asociacibn Mundial de Amigos de la Infancia y la Unesco en la que se

presento esta Declaracion que consta de tres partes:

1. Los origenes de la Infancia: Se debe respetar la dignidad del embrion
in vitro. Los usos de medicina genética o fetal deberian respetar los
principios de no discriminar contra la diversidad humana y no
deberian tender a la reduccién o eliminacion de la diversidad humana
ni actuar contra los elementos casuales intrinsecos de la vida. Nunca
se puede considerar la discapacidad de un nifio como un hecho en

contra.

2. Los lazos de la infancia: Se debe tener en cuenta el progresivo
desarrollo de la autonomia de los nifios para darles informacion
sobre su nacimiento, que puedan tomar decisiones que atafien a su

salud y educacion.

3. El cuerpo del nifio: Especial proteccion a los nifios con minusvalias.
En ningln caso el solo interés de la sociedad ser& prevalente sobre
el interés del infante. Se fomenta la investigacibn en materia de

enfermedades raras.?8
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Centrandonos en la Limitacién del Esfuerzo Terapéutico (LET), la podemos

definir como la decision clinica de no iniciar o retirar las medidas de soporte
vital cuando se percibe una desproporcion entre éstas y los fines a conseguir,
con el objeto de no caer en la obstinacion terapéutica, que a su vez se define
como la utilizacion de medidas diagnosticas o terapéuticas poco adecuadas
(generalmente con fines curativos) no indicadas en fases avanzadas de

enfermedad, prolongando innecesariamente la vida.

Hay que decir que todo lo técnicamente posible en medicina no siempre es

éticamente, clinicamente o humanamente adecuado.

No parece que la limitacién sea una actitud nueva, de una u otra forma se ha
venido limitando el esfuerzo en determinadas situaciones, forma que ha sido
generalmente “paternalista”, es decir, tomada la decision de limitacién unica y
exclusivamente por los médicos, jueces sin jurado, informando generalmente a
los padres de la “no viabilidad” del nifio, o simplemente informando de su

fallecimiento, “no se ha podido hacer nada”.

La buena practica clinica pasa hoy en dia ineludiblemente por consenso entre
ambas partes, respetando no solo el principio de beneficencia, sino el de
autonomia del paciente o sus familiares. Afortunadamente, estamos ya en un
periodo en el que la limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) se contempla
como lo que es, una decisibn mas de la medicina critica que, desde hace al

menos una década, comienza a realizarse en nuestro entorno.29,30 31 32,

La muerte y el acto de morir ocupan y preocupan aunque éste sea uno de los
grandes tabues de nuestros dias, por no decir el mas importante, acompafiado
por la incomprensién del sufrimiento, la adversidad y el dolor. En la actualidad
la mayoria de la gente lo que desea es morir durante el sueiio o de forma

subita y sin advertirlo, en un ambiente de analgesia y anestesia emocional.

Los objetivos fundamentales de las ciencias de la Salud consisten en prevenir y

aliviar el sufrimiento y preservar la vida. Sin embargo, suelen surgir dilemas
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bioéticos de su confrontacién, debido a que el primero de ellos en ocasiones,
puede antagonizar con el segundo. En estos casos las consideraciones
meédicas sobre el bienestar o el alivio del que sufre, deben fundamentarse con
el principio que la vida es sagrada, sea feliz 0 no. Y a la inversa, el principio del
respeto a la vida no debe aplicarse en un sentido tan estricto, que todos los
tipos y cualidades de vida humana en cualquier circunstancia, hayan de ser

preservados a ultranza.

En las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos se trata a los nifios que
debido a su patologia requieren la aplicacion de medidas de soporte vital. Son
enfermos criticos y por tanto, con una amenaza grave para Su vida
potencialmente recuperable, que necesitan una vigilancia continua de sus
funciones vitales, y en los que las medidas de soporte vital deber ser utilizadas
“para ganar tiempo”. En ese periodo el nifio puede evolucionar hacia laceracion
o hacia lo que se suele denominar fracaso terapéutico, ya sea porque muera o
sobreviva con grandes secuelas, 6 porque se retrase indtiimente su muerte,

situacién esta Ultima que se conoce como ensafiamiento terapéutico.33

El encarnizamiento terapéutico aparece asi como un producto emergente de
multiples factores que se derivan del sistema de valores, creencias y habitos

gue integran la cultura de este tiempo en la que la muerte no es aceptada.

El médico que se enfrenta a estas situaciones ha de decidir qué debe hacer,
cual es la accion mas beneficiosa para el paciente. Y aqui comienzan los
problemas derivados del uso de la tecnologia, ya que no es nada facil
encontrar un equilibrio entre lo que deseariamos conseguir y lo que realmente
podemos lograr. Hasta hace muy poco el uso de esa tecnologia ha seguido un

patrén que podemos denominar “imperativo tecnolégico”.

El imperativo es un tiempo verbal que ordena, y lo hace de forma taxativa y sin
excepciones. Esta expresion viene a significar lo siguiente: dado que tenemos
la posibilidad técnica de mantener la vida, ello debe hacerse de forma
imperativa y categorica, siempre y en toda situacion. Ademas, en el caso de los

nifios y a diferencia de los adultos siempre esta presente el factor proyectivo o
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del futuro que tienen por delante, y de qué manera casi intuitiva parece que

obliga a no dejar de lado cualquier oportunidad de supervivencia.

En el ambito de la pediatria, la LET, responde bésicamente a dos criterios: mal
prondstico vital o de supervivencia y la mala calidad de vida, siendo el primero
el mas relevante desde el punto de vista estadistico. Esto significa que la
decision de no iniciar o retirar tratamientos puede tener lugar en dos escenarios
diferentes: el que trata de evitar ensafiamientos y el que impide una

supervivencia de muy mala calidad de vida.

En el primer caso, mal prondstico vital, la fundamentacion de la decisién no es
especialmente compleja, por mas que su puesta en practica siga siendo
dificultosa para muchos profesionales. Es el diagndstico y la propia evolucion
del paciente en el tiempo, la que irA marcando un prondstico que permita saber
en qué momento debe iniciarse la LET. Aquello que sea inutil en términos de
supervivencia, estara contraindicado, y ademas tiene que ver directamente con

el principio de no maleficencia*.

En el segundo caso la decision es bastante mas compleja porque la evaluacion
de la calidad de vida es una evaluacién no sélo de probabilidades, sino también
de utilidad, lo que ya implica un juicio de valor y ello explica perfectamente que
sea en este escenario donde se observa una mayor variabilidad a la hora de
plantear la LET, tanto de las perspectivas de los profesionales como desde la
de los padres. Aqui conviene tener presentes dos conceptos, aparentemente
contradictorios, pero que en realidad son éticamente complementarios: la
busqueda de una posible homogeneidad en estas decisiones y la variabilidad

gue se objetiva en la préactica clinica.

Es obvio que cuando se habla de vida o muerte, como es el caso del uso de
medios de soporte vital, tenemos la obligacién moral de reducir la incertidumbre
al minimo y de acotar al maximo el intervalo de confianza que nos permita
afinar la probable futiidad de un tratamiento en funciébn de los riesgos y
beneficios esperados de su aplicacion a un paciente concreto, pero existe una

imposibilidad epistemolégica de obtener una certeza absoluta3®,36,
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El imperativo tecnoldgico presupone una certeza inexistente, y si esperamos a

que eso ocurra, caeremos sin duda en el ensafiamiento terapéutico.

Ademas del error que se acaba de describir, los autores describen otro no
menos frecuente: la suposicion de que el uso de la técnica es siempre bueno,

afirmacion que dista mucho de estar clara.

La palabra bueno puede ser utilizada en sentidos diferentes. Algo puede ser
bueno en si mismo o bien bueno como medio para algo. Si reafirma, que
mantener los medios de soporte vital es algo bueno en si mismo es, supongo,
porque permite mantener otros valores, en este caso, el valor de la vida
biologica, que visto desde esta perspectiva se entiendo como un bien
“absoluto”. Y ciertamente la vida es uno de los bienes mas importantes, pero no
el Unico ni tiene caracter absoluto, y ademas puede entrar en conflicto con
otros valores no menos importantes, como la libertad de conciencia o la calidad

gue cada uno pueda asumir en su propia vida.

La técnica por tanto es buena como medio para conseguir un fin, unos
objetivos. El problema es que en el campo de la bioética, se ha reflexionado
muy poco sobre los fines, posiblemente porque los profesionales de la sanidad
creen tener muy claros cuales son los fines de la medicina. Por ello, sus
problemas han estado dirigidos simplemente a resolver los conflictos que les
plantea la utilizacién de nuevos medios técnicos, y no a discutir acerca cuales

son los objetivos que se persiguen con su uso.?’

Es por ello, que reciben numerosas criticas los procedimientos destinados a
prolongar de forma artificial la vida de los pacientes, lo que se ha dado en
llamar encarnizamiento terapéutico y que ahora tiende a ser soélo obstinacion
terapéutica, limitada por wuna adecuacion del esfuerzo terapéutico
(politicamente correcta, también desde el punto de vista ético y de justicia

social al tener que distribuir recursos escasos y limitados)32

Desde el analisis ético existe consenso en afirmar que no todo lo técnicamente
posible es éticamente admisible necesariamente y de ahi se colige que
tenemos razones para limitar el esfuerzo terapéutico, razones que obviamente

han de estar debidamente justificadas.
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Vamos a desarrollar los tres principios basicos:

1. Desde el principio de no maleficencia: la contraindicacion. Es el principio
a utilizar por el médico en su toma de decisiones sobre limitacion de
esfuerzos terapéuticos. EI médico en principio no puede poner
procedimientos que sean claramente maleficentes, es decir, que estén
claramente contraindicados, ni siquiera con el consentimiento del
paciente. Deciamos que no todo lo técnicamente posible ha de ser
necesaria y éticamente aceptable. EI médico tiene que poner los medios
indicados (con consentimiento del paciente) y no los contraindicados.
Las dudas pueden venir acerca de los tratamientos que se encuentran
en el umbral de la no indicacién, pero que no estan contraindicados para

esta situacion.

2. Desde el principio de justicia: “Los esfuerzos terapéuticos también
podran ser limitados si hay que racionar recursos escasos aunque el
paciente los solicite y no estén contraindicados.?® En el terreno de lo
privado, rige fundamentalmente la justicia conmutativa. En el terreno de
lo publico, las caracterizaciones principales de la justicia son las de la
justicia distributiva y la de la justicia social. No se puede exigir al sistema
publico que provea o que financie un tratamiento no indicado y caro o
escaso, ni siquiera cuando esté exigido por el paciente. El principio de
autonomia ha de quedar regulado, desde esta perspectiva, por el
principio de justicia. En sentido estricto, el racionamiento en la asistencia
sanitaria consiste en la restriccion, por medio de politicas sanitarias, de
prestaciones que, si bien son potencialmente beneficiosas, tienen que

restringirse porque los recursos disponibles son limitados.

3. Desde el principio de autonomia (renuncia por parte del paciente) y
desde el principio de beneficencia, la obligacion de hacer el bien al
paciente pasa por su concepto de lo que es beneficioso para él. Como
regla general, se puede afirmar que desde el punto de vista moral, en el
ambito del paciente competente, un tratamiento no debe administrarse
sin el consentimiento informado y voluntario del paciente. EI médico

usara su conocimiento, experiencia y entrenamiento para determinar el
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diagnostico y prondstico del paciente y las diferentes posibles
alternativas de tratamiento valorando los riesgos y beneficios de cada
uno, incluyendo la alternativa de no tratamiento, pero sera el paciente
quién, usando sus propios fines y valores para discernir y decidir qué
opciébn es mejor para él, acabard tomando la decision. La prudencia
parece pedir un marco de toma de decisiones compartida basada en el
reconocimiento de que una toma de decisiones individualizada requiere
de ambas contribuciones, pero en ultimo término lo que esta en juego es

la salud y, por qué no decirlo, la vida y la libertad del propio paciente.*°

Los principales valores éticos que subyacen a la toma de decisiones
compartida se resumen en el intento de hacer confluir la promocion del
bienestar del paciente y el respeto de su autonomia moral. EI concepto de
bienestar, lo que es mejor para un paciente concreto, depende no sélo de los
“hechos médicos” sino también y sobre todo de los propios valores del
paciente. En altimo extremo, no se puede pretender hacer el bien a alguien
(beneficencia), sin tener en cuenta su parecer o incluso en contra del mismo.
En este sentido, preservar o mantener la vida no es siempre ni necesariamente
un beneficio para el paciente; estara en funcién del tipo de vida que se va a
mantener y de la valoracion que el paciente haga realmente de ésta. El
ejercicio de la autonomia moral permite que las personas se responsabilicen de

sus propias vidas y tomen el control sobre las mismas.

Sobre la base de estos dos valores (bienestar y autonomia moral), asi como
del ideal de toma de decisiones compartida y el requerimiento de
consentimiento informado que de todo ello se deriva, los pacientes
competentes tienen el derecho a sopesar los beneficios y cargas de tratamiento
alternativo, incluyendo la opcion de no tratamiento y el derecho también a

decidir en funcién de ese balance.

Dentro del arduo problema de la evaluacibn de la capacidad de los
pacientes*!,*%es importante el planteamiento de quién va a ser la persona o las
personas que deben de decidir y cuales son los criterios a seguir a la hora de
llevar a cabo la limitacion del esfuerzo terapéutico. Cuando se habla de un

paciente adulto, el papel decisor se suele trasladar a un familiar cercano
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cuando esta disponible; en principio conoce mejor al paciente y con esa
eleccion se tiende a promover lo que el paciente creyera que era bueno para él.
Dentro de esta decisidon juega un papel importante las voluntades anticipadas
del paciente, siempre que éste las tuviera. Pero el gran problema suele

aparecer en los criterios a la hora de limitar.

Siguiendo estandares de mayor a menor autodeterminacion en la decision, se

suele admitir esta jerarquizacion:*3

El problema mas importante surge cuando el paciente es un menor. El caso de
los nifios es mas complicado ya que los nifios no tienen autonomia. Para dar

explicacion a este problema encontramos diferentes corrientes.

Los expertos del Nuffield Council reconocen la existencia de, como minimo dos
corrientes de pensamiento en torno al valor de la vida: la vida como valor
absoluto y el valor de la vida segun la calidad de vida. Reflexionan sobre los
dos conceptos y tras reconocer la no unanimidad en el grupo, llegan a la
conclusién de adoptar el concepto de intolerabilidad, literalmente: “no es actuar
en beneficio del nifio insistir en la imposicidon o continuacion del tratamiento por

prolongar la vida del bebé cuando este le impone un peso intolerable”.

Algunos autores para definir lo que es intolerabilidad se refieren al Royal

College of Pediatrics and ChildHealth, que distingue tres situaciones: “no
change”, “no purpose” y “unbearablesituation”, traducidos: ninguna posibilidad,
inatil e inaguantable. Ninguna posibilidad de supervivencia de manera que
cualquier tratamiento no hace mas que prolongar la agonia, inutilidad del
tratamiento, el cual puede mantener la vida pero en unas condiciones de
dependencia o sufrimiento mas alla de lo razonablemente soportable y por
altimo el concepto de situacion inaguantable, enfatiza sobre el hecho de
mantener la vida en condiciones no de dependencia pero si de gran sufrimiento

fisico.*4

Otros en cambio, transcriben las Gltimas conclusiones del Nuffield Council*® en
Bioética sobre medicina fetal y neonatal (DN) sobre el valor de la vida humana:
“Si bien la presuncion a favor de la vida debe estar en la raiz de todos los actos

médicos, este concepto no puede ser absoluto en las situaciones en las que
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hay indicios claros que la vida que tendra que vivir el pequefio paciente sera un
peso intolerable para él. EIl momento de nacer, que es claramente determinable
y usualmente marca un limite significativo en la potencial viabilidad, es el punto
de transicion no sélo legal, sino también moral para preservar la vida. Y este,
independientemente de la edad de gestacidén o edad cronoldgica, siempre tiene
el derecho a la misma consideracion. El principio del mejor interés. Los
intereses son los factores que afectan la calidad de vida de la persona, son los
constituyentes de su bienestar. Normalmente cada persona es capaz de
manifestar cuales son sus intereses. En el caso de un menor, que no se puede
expresar, este concepto tiene mas relevancia, ya que alguien deberd interpretar

cual es su “mejor interés”.

El Council refiere que hay intereses que se pueden aceptar como buenos y
validos para todas las personas, como una vida sin dolor, pero incluso, en este
caso, es dificil interpretar para cada persona que grado de dolor puede ser

capaz de soportar.

Sucede lo mismo con otras situaciones como la discapacidad, la dependencia,

la capacidad de establecer relaciones, la capacidad de sentir felicidad...

Es evidente también que el mejor interés para el menor esta estrechamente
ligado al mejor interés para los padres, pero a la hora de tomar decisiones debe

pesar sobre todo el mejor interés para el menor.

Para ayudar a esta tarea de decidir el Nuffield Council da unas pautas en forma
de preguntas: “;Qué prondstico tiene en cuanto a la supervivencia?, ¢Qué
evidencia hay que experimentar, dolor, sufrimiento o disconfort?, ¢Podra
sobrevivir sin ningun tipo de apoyo vital?, ¢Si sobrevive sera sensible a su
entorno y capaz de relacionarse?, ¢ Sera capaz de sentir felicidad o placer de
algun tipo?, ¢ Los efectos indeseables del tratamiento son compensados por los
beneficios que se espera obtener?, ¢Manifiesta el menor signos o esfuerzos
para sobrevivir?, ¢Cuales son los puntos de vista y los sentimientos de los

padres respecto a todas estas preguntas?.

Cabe destacar el principio de autonomia en medicina neonatal. La Convencién

de los Derechos Humanos incluye el derecho a la privacidad y a la vida familiar,
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por lo que tratar a un niflo sin el consentimiento de los padres viola el derecho
del nifio a que se respetada su privacidad y esencialmente su integridad. La
legislacion de los paises democraticos da efecto a este derecho de los nifios e
integra la responsabilidad legal de los padres. Sé6lo en una verdadera
emergencia el médico puede actuar sobre el nifio sin el consentimiento paterno

0 una orden judicial.

Desde el punto de vista ético, los padres son los que tienen la autoridad moral
para tomar decisiones para el mejor interés del nifio, es por este motivo que los
profesionales deben hacer un esfuerzo real para dar la informacion médica
necesaria y apropiada. Por informacion necesaria y buena comunicacion hay
que tener en cuenta no solamente la informacién médica, sino también el
didlogo, obteniendo la maxima informacion sobre el dolor, el sufrimiento, el
estado de confusién, la vulnerabilidad, la espiritualidad, las creencias religiosas,
las tradiciones o la cultura. Mientras para los profesionales la enfermedad es el

centro del problema, para los padres los es la salud de su bebé.46,47,48 49 50,

La exposicibn se centra en la obligacibn moral y ética que tienen los
profesionales de hacer participes a los padres en las decisiones que se toman
en el tratamiento de su hijo. Que se tomen las decisiones correctas dependera
en gran medida de la calidad y la comprensibilidad de la informacién
proporcionada. Los padres necesitan que esta informacién sea progresiva y se
refiera al problema médico, a todas las posibles acciones, lo que se espera a

corto, medio y largo plazo y los posibles efectos adversos.>1,52,53 54,

En la literatura cientifica neonatal abundan los articulos que se refieren a la
obligacion legal del respeto de los deseos de los padres en las decisiones
meédicas sobre su hijo, siempre que estas respeten el marco legal, ya que no
pueden rechazar ningun tratamiento indispensable desde el punto de vista
médico ni tampoco exigir cuidados que no estén indicados

médicamente.>> 56 57 58 59

Actualmente, Bélgica se convertira en el primer pais del mundo que recoge en
su legislacion la eutanasia a menores sin requisito de edad. Con la nueva Ley,

los menores con enfermedades incurables podran acogerse a ese derecho,
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siempre que cumplan, unos requisitos estrictos. El principal consiste en
demostrar capacidad de discernimiento, un concepto controvertido por la
dificultad para evaluarlo. La eutanasia que Bélgica contempla desde 2002, se
extiende ahora a los mas jévenes con unas garantias adicionales respecto a
los adultos. Sélo podran solicitarlo los menores aquejados de una enfermedad
terminal que les reporte un sufrimiento imposible de paliar. Debera solicitarlo
por escrito el propio afectado, pero no podra someterse a la eutanasia sin
consentimiento de sus representantes legales®®. En el caso de Bélgica, se
establece que sera el médico encargado del caso quién evalle si el menor es
capaz de adoptar la decision, pero tendrd que consultar previamente a un
psiquiatra infantil. La iniciativa belga para regular la eutanasia infantil no deriva
tanto de la cantidad de casos que se producen como de las dificultades que
encuentran los facultativos para tomar decisiones en estos supuestos

terminales sin vulnerar la ley.

Cuando se llega a la situacién de quién debe decidir y como se debe decidir
entra en juego el consentimiento informado, el cual adquiere un papel
importante y fundamental. En el caso de los adultos, también es importante

citar las voluntades anticipadas del paciente si este las tuviera.

Lo que se quiere destacar en primer lugar son las caracteristicas del
consentimiento informado cuando el enfermo es un bebé y en segundo lugar la

importancia del acto de informar.

Respecto al consentimiento informado en pediatria la responsabilidad del
meédico no es diferente a la de otros especialistas, pero el proceso de informar

se da en unas circunstancias que lo hacen mas complejo.

Por definicion, el Consentimiento Informado es un proceso de interaccion entre
el médico y el paciente con el fin de tomar decisiones clinicas. Asi pues es un
proceso, no el final o el principio de un acto y es interaccion, con el fin de
garantizar el conocimiento por parte del paciente de su situacion clinica y su
colaboracién para el éxito del tratamiento. La base de un consentimiento
informado incluye el establecimiento de una doble via de comunicaciéon y la

comprension. Esté solo sera valido cuando la informacion se hayacomprendido.

60



Eticamente, pues, el consentimiento informado se fundamenta en la dignidad
de la persona y el principio de autonomia; por tanto en neonatologia el
consentimiento informado sélo tiene de diferente que son los padres quienes

decidiran cual es el mejor interés del bebé.

La participacion de los padres en la toma de decisiones no es sélo un deber

ético y legal del médico asi como un derecho ético y legal del paciente®!

El médico debe saber elegir las palabras adecuadas a cada persona, tiene que
saber ser sugerente y no avasallador, debe saber hablar con su actitud y su
gesto, que deben ser de acogida, respeto, solidaridad y sin tener prisa. Todo

ello debe ser dando una informacién veraz, completa y comprensible.

Si algo da satisfaccién en esta enfermedad es percibir que se ha llegado a
conquistar la comunicacion con los padres del pequefio enfermo, que la tarea
de velar por la salud del bebé es una tarea de equipo que también incluye a los
padres. Esta es la experiencia de los profesionales que nos dedicamos a la

comprendido. Eticamente, pues, el consentimiento informado se fundamenta en
la dignidad de la personay el principio de autonomia; por tanto en neonatologia
el consentimiento informado sélo tiene de diferente que son los padres quienes

decidiran cual es el mejor interés del bebé.

La participacion de los padres en la toma de decisiones no es sélo un deber

ético y legal del medico asi como un derecho ético y legal del
paciente_62 63 64 65 66 67 68 69 70

El médico debe saber elegir las palabras adecuadas a cada persona, tiene que
saber ser sugerente y no avasallador, debe saber hablar con su actitud y su
gesto, que deben ser de acogida, respeto, solidaridad y sin tener prisa. Todo

ello debe ser dando una informacién veraz, completa y comprensible.

Si algo da satisfaccién en esta enfermedad es percibir que se ha llegado a
conquistar la comunicacion con los padres del pequefio enfermo, que la tarea
de velar por la salud del bebé es una tarea de equipo que también incluye a los

padres. Esta es la experiencia de los profesionales que nos dedicamos a la
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pediatria, pero también lo es para los padres, como asi lo refieren estudios de

satisfaccion que llenan la literatura.’*, 2.

En el caso de las Voluntades Anticipadas, el propio Convenio del Consejo de
Europa’® relativo a los Derechos Humanos y a la Biomedicina (Oviedo, 1997),
afirma que “seran tomados en consideracion los deseos expresados
anteriormente con respecto a una intervencion médica por una paciente que,
en el momento de la intervencién, no se encuentre en situacién de expresar su
voluntad” (art.9). Este convenio, suscrito el 4 de Abril de 1997, entré en vigor en
Espafia el 1 de Enero de 2000. A diferencia de otras declaraciones
internacionales sobre temas de bioética que lo han precedido, es el primer
instrumento internacional con caracter juridico vinculante para los paises que lo
suscriben. Recogiendo este precedente, junto a otras motivaciones, en
Catalufia, posteriormente en Galicia y en tramite a nivel nacional, se ha
promulgado la ley sobre los derechos de informacién concerniente a la salud y
a la autonomia del paciente, y a la documentacion clinica, ley que aborda
explicitamente (art.8) lo que llama las voluntades anticipadas.

En ella se afirma que en el documento de voluntades anticipadas la persona
puede expresar tanto instrucciones como la designacion de un representante
para tomar decisiones por él en materia de salud cuando ya no pueda hacerlo
ella misma. El objetivo de este tipo de herramientas, especialmente
desarrolladas en EEUU"4, es que pueden ser respetadas las decisiones de la
persona y que pueda ajustarse su cuidado y su tratamiento en lo posible, a sus
valores, sus fines y sus preferencias. Aunque estas herramientas presentan un
problemas en cuanto a validez en funcion de la distancia en el tiempo y en la
situaciéon vital en que fue decidido y aunque también se cuestiona la poca
especificidad que pueden reflejar afirmaciones genéricas, pueden ser de gran
utilidad en la préactica; no obstante en nuestro medio su utilizacién ain es muy
escasa’® y centrada en reivindicaciones cercanas a la asistencia médica, a la
muerte o0 a evitar el encarnizamiento terapéutico, siendo su grado de utilidad
juridica todavia incierto. El uso detallado de estas herramientas, su desarrollo

mas especifico, asi como su utilizacion dentro de un marco mas global de
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proceso de planificacién anticipada de las decisiones sanitarias’®, se pueden

encontrar en otros trabajos.

- Juicio sustitutivo: Se intenta averiguar qué hubiera hecho el paciente, en
las circunstancias actuales, si fuera competente en funcién de sus

valores.

- Cuando no hay conocimiento disponible y suficiente del paciente y sus
valores, se suele usar el criterio de mejor interés, es decir, lo que la
comunidad racional de ese medio entenderia que es el mejor interés
global del paciente. Se plantea que en un cierto consenso
“‘intersubjetivo” en la comunidad moral nos puede acercar mas
prudentemente a la objetividad moral. A veces se utiliza también el
criterio conocido como “persona razonable” considerando como
referencia el previsible comportamiento que tendria una persona
estandar a la que un grupo social determinado coincidiria en calificar de

razonable.

No siempre hay acuerdo con estos criterios. Por ejemplo, en el caso de los
nifos a veces los padres también sopesan los efectos de las diferentes
opciones sobre los intereses de otros miembros de la familia (hermanos mas
pequefios). Se reitera que el rasgo fundamental de este encuadre es que lleva
al paciente o al decisor subrogado a hacer balance de las cargas y los
beneficios de los posibles tratamientos, incluyendo la opcién de no
tratamiento’’, segun los fines y valores del propio paciente, lo que llevara a
seleccionar o rehusar el tratamiento disponible. Este marco deberia suplantar la

clasica distincion entre tratamiento ordinario y extraordinario.

Desde una perspectiva juridica, también el derecho se ha vinculado
tradicionalmente a una visién sacralizada de la vida humana: la proteccién de
ésta, sin ser absoluta tomaba como un punto de partida su intangibilidad. Sin
embargo, esta orientacion ha ido matizandose a lo largo de las décadas
inmediatamente anteriores por la acumulacion de varios factores. Por un lado,

desde la medicina se insiste en que no todo indicio de actividad biolégica debe
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identificarse con la existencia de vida humana, y ello gracias a los avances en

medicina intensiva, en tanatodiagndstico y en cirugia sustitutiva.

Por otro lado, desde el propio Derecho se ha producido una exaltacion de los
valores individuales, lo que ha traido consigo un mayor interés por un
reconocimiento mas explicito en el ordenamiento juridico del principio de

autonomia y del respeto de la dignidad de la persona.

De todos modos, la vida humana continda siendo un bien juridico que goza de
la méxima proteccion por parte del Derecho, en particular, del Derecho penal.
En efecto, el médico, desde que asume de hecho y realmente el tratamiento del
paciente, asume al mismo tiempo también la posicion de garante respecto a la

salud y la vida de aquél.

La aplicacion de recursos médicos no es ilimitada, sino que tiene su marco
operativo en lo que desde un punto de vista objetivo esté realmente indicado
(lexartis) para el tratamiento o en su caso, para la aplicacion de medidas

paliativas’®.

Y es en las situaciones limite, donde la dignidad de la persona, como principio

fundamentador juridico-constitucional, puede desempefiar un papel esencial.

Sea cual fuere su contenido juridico, no cabe duda de que también desde esta
perspectiva la dignidad de la persona no se puede construir a partir de lo que

sobre ella puedan apuntar terceros en relacion con una persona determinada.

Por lo demas, el problema de la limitacion del esfuerzo terapéutico poco tiene
que ver, en principio, con practicas eutanasicas y con su regulacion como
delito muy atenuado en el Cédigo Penal (art.143.4 CP), ni con el delito de
denegacion de asistencia sanitaria o de abandono de los servicios sanitarios
(art. 196 CP)
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En la toma de decisiones sobre la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico,

intervienen factores éticos y legales a los que nos hemos referido
anteriormente. En la actualidad, la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico esta
reglamentada y muestra de ello se refleja en los Cédigos Deontoldgicos.

El Cédigo de Etica y Deontologia Médica del Consejo General de Colegios
Médicos, hace referencia s6lo de modo indirecto a la Limitacion del Esfuerzo
Terapéutico (art. 27.2) . Se recoge este articulo junto con otras menciones del
Cadigo de Deontologia de los médicos catalanes (arts. 57 y 58)7° y del Cédigo
Deontolégico de la Enfermeria Espafiola®®, que se limita a recordar la
obligacion de oponerse a tratamientos futiles (art.55) y de aportar lo necesario
para aliviar los sufrimientos del enfermo terminal y sus familias en una dinamica

de cuidados paliativos.
Dentro del Marco deontologico podemos destacar:

- Coadigo de Etica y Deontologia médica de Organizacion Médica Colegial,
1999. Capitulo VII. De la muerte. Articulo 27:

1. El médico tiene el deber de intentar la curacion o mejoria del
paciente siempre que sea posible. Y cuando ya no lo sea, permanece
su obligacion de aplicar las medidas adecuadas para conseguir el
bienestar del enfermo, ain cuando de ello pudiera derivarse, a pesar
de su correcto uso, un acortamiento de la vida. En tal caso el médico
debe informar a la persona méas allegada al paciente y, si lo estima

apropiado, a este mismo

2. El médico no debera emprender o continuar acciones diagndsticas o
terapéuticas sin esperanza, inutiles u obstinadas. Ha de tener en
cuenta la voluntad explicita del paciente a rechazar el tratamiento
para prolongar su vida y a morir con dignidad. Y cuando su estado no

le permita tomar decisiones, el médico tendra en consideracion y
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valorara las indicaciones anteriores hechas por el paciente y la
opinién de las personas vinculadas responsables.

3. El médico nunca provocara intencionadamente la muerte de ningun

paciente, ni siquiera en caso de peticion expresa por parte de éste.

- Codi de Deontologia. Normes d’etica meédica. Consell de

Col.legisdeMetges de Catalunya, 1998. VII De la muerte:

57. Toda persona tiene derecho a vivir con dignidad hasta el momento de la
muerte y el médico debe cuidar, que este derecho sea respetado. EI médico
tiene que tener en cuenta que el enfermo tiene el derecho de rechazar el
tratamiento para prolongar la vida. Es deber médico fundamental, ayudar al
paciente a asumir la muerte de acuerdo con sus creencias y con aquello que
haya dado sentido a su vida. Cuando el estado del enfermo no le permita tomar
decisiones, el médico aceptara la de las personas vinculadas responsables del
paciente, pero les sefialard el deber de respetar lo que se cree que hubiera

sido el parecer del enfermo.

58. El objetivo de la atencion a las personas en situacion de enfermedad
terminal no es acortar ni alargar su vida, sino promover su maxima calidad
posible. El tratamiento de la situacién de agonia debe adaptarse a los objetivos
de confort sin pretender alargar innecesariamente ni acortar deliberadamente.
En los casos de muerte cerebral, el médico deberd suprimir los medios que
mantienen una apariencia de vida a no ser que sean necesarios para un

trasplante previsto.

- Cddigo Deontoldgico de la Enfermeria Espafiola del Consejo General de

Colegios de Diplomados de Enfermeria, 1989:

Art. 18: Ante un enfermo terminal, la enfermera/o consciente de la alta calidad
profesional de los cuidados paliativos, se esforzara por prestarle hasta el final
de su vida, con competencia y compasion, los cuidados necesarios para aliviar
sus sufrimientos. También proporcionara a la familia la ayuda necesaria para

gue pueda afrontar la muerte cuando ésta ya no pueda evitarse.
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Art.55: La enfermera/o tiene la obligacion de defender los derechos del
paciente ante malos tratos fisicos o mentales y se opondré por igual a que se le

someta a tratamientos fatiles o0 a que se le niegue la asistencia sanitaria.
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Planteamiento de la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico

En el abordaje de la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico cuando trabajamos
con pacientes, hay dificultades con las cuales nos vamos a encontrar como
son: las posturas vitalistas, la toma de la decision, el planteamiento de la

limitacion y el mundo emocional.®!

- Las posturas vitalistas a ultranza: Son aquellas posturas deontolégicas
extremas que defienden el principio de sacralidad (santidad de vida
manteniendo que mientras hay vida hay esperanza). En realidad es al
revés, cuando hay esperanza hay vida. Las posturas axiolégicamente
vitalistas equiparan la limitacion del esfuerzo terapéutico con el
abandono terapéutico cayendo asi, en un importante error. La vida
bioldgica, aunque sea la condicion necesaria para el desarrollo de otros
valores, no es un valor absoluto. Los vitalistas suelen caer en la poca
sensibilidad frente a valores como calidad de vida y bienestar,
entendidos, claro esta, en clave subjetiva. Pueden acabar protegiendo,
en la practica la obstinacion terapéutica, al no admitir que el
mantenimiento de la vida biolégica puede ser un objetivo fundamental
pero que puede tener excepciones en funcion de una vision concreta de
calidad de vida en un sujeto concreto. Obviamente, la calidad de vida,
como criterio subjetivo, habra de valorarse por el propio paciente; si esto
no es posible, sbélo podrd invocarse este criterio en beneficio del
paciente en cuestion y de nadie mas, la decisién no podra perseguir el
interés de otro o de la sociedad.

Si en algo han sido utiles las posturas vitalistas, ha sido en recordarnos
que el valor de las personas no puede quedar relativizado por
consideraciones de mérito, rango o utilidad social, asegurando el valor
intrinseco e igual de toda vida humana. La carga de la prueba por tanto,
ha de corresponder a aquellos que deseen tomar decisiones de retirar o
no iniciar tratamientos de soporte vital. No hay que olvidar que segun

estudios, los médicos tienden a infravalorar la calidad de vida de los
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pacientes y que estos son mas optimistas y tienen mayor tolerancia a las

limitaciones.82

La toma de decisiones de limitar el esfuerzo terapéutico puede estar muy
influida por las emociones actuando como variable intermedia. En la
practica esto no suele ser reconocido: familiares que exigen que el
enfermo terminal ingrese en la unidad de cuidados intensivos porque en
el fondo necesitan negar la dolorosa posibilidad de muerte de su ser
querido; profesionales que bajo el argumento de agotar las posibilidades
proponen y realizan actuaciones futiles, porque interpretan la muerte del
paciente como un fracaso y por tanto una amenaza a su omnipotencia y
autoestima profesional. En la mayoria de los casos nadie quiere sentirse
culpable, ante la hipotética acusacion de “no haber hecho todo lo
posible”. Las emociones son malas consejeras para la decision moral. El
objetivo de la decisién nunca habra de ser la evitacidén de la culpa, sino

el bienestar del paciente.

El planteamiento de la limitacion del esfuerzo terapéutico al paciente o a
la familia es una situacion dificil para los profesionales. Se necesitan
tanto de estrategias comunicativas y de contencibn cara al
paciente/familia como de estrategias de autocontrol de cara a los propios
profesionales.  Existen recursos formativos para incorporar
conocimientos y habilidades en este sentido y también estrategias para
entrenar y supervisar los mismos. El counselling® y aquello que tenga
que ver con la formacion en habilidades de comunicaciéon® que
ayudaran a dar malas noticias, a afrontar preguntas dificiles. El primer
obstaculo, se proyecta en los propios profesionales, es una cuestién de
actitudes. En algunos casos, se asocian afios de practica clinica con
experiencia comunicativa en este ambito y no se puede deducir esta
conclusion de aquella premisa. Se estd ante un problema de gran
importancia clinica y por tanto ética. En ocasiones, se priva de
informacion a pacientes competentes por proyeccion de la propia
ansiedad del profesional ante el hecho de tener que dar una mala

noticia, lo que supone anular la autonomia moral del paciente para ese
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ambito de decision. También habria que destacar que no afinar en el
como de la informacién y la comunicacion puede ser maleficente®. Por
tanto, la obligacion moral de mejorar nuestras habilidades comunicativas
no es una cuestién simplemente supererogatoria, sino que conforma una

obligacién moral de primer nivel.

El mundo emocional también aparece en los conflictos de “no inicio” o
“‘retirada de tratamiento”. Se ha debatido a fondo si estamos ante dos
actos con diferente cualificacion técnica y moral o0 meramente ante dos
situaciones de diferentes impactos psicolégicos, se suele tener poco y
tiempo y mas ansiedad a la hora de tomar la decision de iniciar 0 no un
tratamiento de soporte vital, mientras que cuesta mas retirar un

tratamiento instaurado.

En teoria, hay diferencias técnicas, porque cuando se plantea retirar un
tratamiento es porque se ha constatado que no funciona, mientras que al
plantear no iniciarlo queda la incertidumbre de que el tratamiento
funcione o no. Este tipo de decisiones tiene dos -caracteristicas
decisivas: por un lado, suelen ser decisiones de importancia vital, en
ellas entra en juego la vida, la muerte y la calidad de vida del paciente.
Por otro lado, se suele decidir ante situaciones de enorme fragilidad en
el paciente; estas dos caracteristicas: la fragilidad del contexto y la
trascendencia de la decision, facilmente pueden decantarnos hacia una
postura beneficentista de corte paternalista cuando la opcién del
paciente o de la familia prioriza la calidad frente a la cantidad de vida y
lleva al extremo de preferir el no poner o la retirada de un tratamiento de
soporte vital. A mayor fragilidad en el paciente, mayor tendencia a
interpretar como no auténoma o como “equivocada” la decisién de no

tratamiento.

70



Latoma de decisiones

Formalmente se debe trabajar en equipo, nunca se debe discutir en teoria el
binomio médico-enfermero, si bien es cierto, las decisiones de limitacion del
esfuerzo terapéutico pueden ser controvertidas y en ocasiones, plantean
conflictos de decisiones en los equipos®. En este sentido, conviene diferenciar
el nivel técnico del ético; en el primero el ambito decisional suele estar mas

definido.

Existe cada dia una mas clara diferencia entre diagndstico médico y
diagnéstico de enfermeria, al igual que en el plano de la intervencion, para la
enfermeria habra actuaciones delegadas, pero muchas de sus intervenciones

seran autonomas y propias de lo conocido como cuidados de enfermeria.

Sin embargo, ante la limitacion o no limitacion del esfuerzo terapéutico, la
decision técnica suele ser del médico, pero la ejecucion de la misma
habitualmente corresponde al equipo de enfermeria, lo que puede generar un

conflicto.8”

El enfermero experto en la dindmica de los cuidados, suele estar muy
sensibilizado el riesgo de obstinacion terapéutica y en ocasiones se encuentra
ante el dilema de tener la orden médica de poner o quitar un procedimiento y
no estar de acuerdo. Desde el punto de vista moral, no se podria negar si su
valoracion es que tal orden estaria “no indicada”; si que podra negarse si
entiende que es una orden contraindicada , es decir, claramente maleficente.
Obviamente, si se niega debera reflejarlo y razonarlo por escrito en la historia
clinica, como todo aquello que se plantea como proceder excepcional. La
excepcion y negarse a una orden médica en principio lo ha de estar siempre

debidamente justificada.

Ya se ha indicado que desde el punto de vista técnico el ambito de decision
esta diferenciado, pero esto no es tan claro desde el punto de vista ético.
Médico, enfermero y demas componentes del equipo multidisciplinar son
interlocutores validos en condiciones de simetria desde el punto de vista moral.

Con sus distintas sensibilidades en funcion de su ejercicio y responsabilidades
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profesionales, pueden tener visiones complementarias y mutuamente

enriquecedoras de la situacion.

Prescindir del didlogo moral ante las situaciones concretas y a veces tan
complejas como las que tienen que ver con la limitacion del esfuerzo

terapéutico, se convierte en una irresponsabilidad moral.

Desde el nacimiento de las Unidades de Cuidados Intensivos y las técnicas de
soporte vital, el profesional de la salud se ha visto enfrentado a un abanico de
posibilidades terapéuticas, que han ayudado a prolongar la vida y a restablecer
la salud en relacion con patologias que antes no tenian ninguna esperanza de

recuperabilidad.

“Los cuidados intensivos nacieron cuando comenzé a ser posible la sustitucion
de funciones vitales, y por tanto el control de algunos de los procesos que
solian conducir a la muerte: parada cardiaca, insuficiencia respiratoria, fracaso
renal, etc. Fue en los afios 60 cuando estas técnicas de soporte vital
comenzaron a tener alguna relevancia sanitaria, y cuando el médico empez6 a

tener, por primera vez en la historia, un control efectivo sobre la muerte”88

Sin duda, la medicina intensiva planteé algunos de los principales problemas
que dieron origen a la bioética y, por lo mismo, el enfoque ético de la clinica
brinda la oportunidad de enriquecer y entregar herramientas para el proceso de
toma de decisiones en el final de la vida.

Hoy la muerte ha sido medicalizada. Ocurre en los hospitales considerados
como lugares frios y deshumanizados; el médico histéricamente ha
considerado a la muerte como su peor enemiga y, por lo tanto, su desenlace
como el fracaso de la praxis médica. En ocasiones, los profesionales no
conocen los limites de las posibilidades terapéuticas, pero, sin lugar a dudas, el
criterio fundamental de valoracion debe ser la defensa y promocion del bien
integral de la persona humana. Por consiguiente, cualquier intervencién médica
sobre la persona no solo esta sometida a los limites de lo que es técnicamente
posible, sino también determinada por el respeto a la misma naturaleza

humana.
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La limitacion del esfuerzo terapéutico en las etapas finales de la vida se justifica
cuando las circunstancias del paciente nos dan la certeza de que no existen
posibilidades terapéuticas. “La limitacion de esfuerzo terapéutico es la decision
meditada sobre la no implementacion o la retirada de las terapéuticas médicas
al anticipar que no conllevaran un beneficio al paciente”®. Esta debe ser
aplicada a aquellos pacientes que, segun el juicio médico, cursan un estado de
irrecuperabilidad, ya sea porque son enfermos terminales, o bien, que sin
serlos, a raiz del curso de su enfermedad, se ven cercanos a la muerte a pesar

de la terapia aplicada.

El ingreso de los pacientes a las unidades criticas se justifica cuando existen
claras posibilidades de beneficio para €l. Pero: ¢ Qué sucede cuando esto no es
posible?, ¢Cuando, a pesar de los esfuerzos terapéuticos, el paciente se
aproxima al proceso del morir y lo que queda es limitar esfuerzos y dar paso a
completar el proceso del final de la vida?, ¢(Coémo enfrentan los profesionales

esta situacion?, ¢ Desde qué perspectiva y con qué valores?.

Aungue ya se haya hablado de la obstinacion terapéutica, si nos centramos en
la Unidades de Cuidados Intensivos y mas en concreto en las Unidades de
Cuidados Intensivos Pediatricos, estos factores son los mas importantes que la

pueden favorecer:

— La falta de informacion veraz sobre el riesgo y beneficio de los
tratamientos propuestos. La transparencia en la informacién y la
honestidad en el prondstico a largo plazo, puede estar borrosa por un
discurso médico de vision triunfalista y de progreso sin fin, o no ser

completa por temor a dafiar con ella a los padres.

— Un modelo paternalista del profesional sanitario, que también ira en
funcién de factores socioculturales ya que no es igual el enfoque dado a

la relacién médicos-padres en Israel o Alemania que en los EEUU.

— La vision parcelada del enfermo en la que cada especialista propone las
medidas terapéuticas necesarias para la mejoria de unos Organos

perdiendo de vista la visién global de la persona, que es mucho mas que
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la suma de sus Organos. Por suerte, en las Unidades de Cuidados
Intensivos Pediéatricos (UCIP), persiste similitud con el pediatra general,
ese espiritu inicial de polivalencia, de conocimiento global del paciente y
de capacidad para ofrecer un soporte vital multiorganico. Las UCIP han
ido absorbiendo bagaje y experiencias de las UCI de adulto, modificando
y adaptando protocolos, ajustando técnicas y disefiando materiales
apropiados al multiple abanico de edades, tamafios y pesos que abarca

la edad infantil.

La escasa formacion bioética, pre y postgrado en el tratamiento de los
procesos cronicos generadores de sintomas, con gran repercusion
funcional y emocional. Los sanitarios, educados para curar, podemos

vivir la muerte del paciente como un fracaso.

En un estudio, realizado por el Hospital Universitario Principe de
Asturias, el Hospital Infantil Nifio Jesus y la facultad de Psicologia de la
Universidad Auténoma de Madrid en 20 Ucis de Pediatria (UCIP) de
Espafia®, obtienen que el 46% de los profesionales manifiestan haber
interpretado la muerte como un fracaso personal o profesional al menos
en una ocasion. Durante los afios de formacion académica, al médico se
le ensefia a tomar decisiones diagnésticas, pronosticas y terapéuticas,
en condiciones de incertidumbre, utilizando para ello, un modelo
probabilistico, sin embargo, en la toma de decisiones morales, la

formacion humanistica que recibe es muy escasa.

Los déficits de formacion en gestién de emociones y cuidados paliativos
gue padecemos los profesionales de la salud, favorecen las respuestas
de tipo técnico e intervencionista en situaciones de alto impacto
emocional como la proximidad a la muerte. En el mismo estudio citado
anteriormente® el 92% de los profesionales desean aumentar la
formacion que les ayude a afrontar la muerte en su ejercicio profesional.
Asi lo demuestra un estudio longitudinal llevado a cabo en el afio 2002,

gue mostré que las actitudes de los Residentes de Pediatria cambiaron
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después de asistir a una serie de seminarios en el tercer afio de

Residentes.%?

La incertidumbre propia de la Medicina que escapa al de ciencia exacta,
en las UCIP es mas aun ya que los nifios tienen una gran capacidad de
recuperacion y muchas veces la evolucion de las enfermedades
infantiles es sorprendente. La variabilidad biol6gica de la respuesta de
cada paciente, también la falta de informacion respecto de la eficacia
real de los tratamientos, ya sea por lo novedoso de muchos de ellos,
como por la falta de algunas practicas médicas neonatales
suficientemente validadas es lo que limita muchas veces el correcto
juicio del experto. Los profesionales deben realizar la toma de
decisiones basandose en un juicio clinico, elevadas probabilidades,
experiencias de casos similares, referencias bibliograficas o estudios
comparativos, pero nunca se dispone de una certeza del 100%. Cabe
citar qgue es un campo de corta evolucion, la primera UCIP de nuestro
pais se crea en el afio 1968 en el Hospital Valld"Hebron (Barcelona).
Habitualmente se busca una certeza absoluta imposible de alcanzar en
el ejercicio de la medicina, todas las decisiones deben tomarse en un
marco de incertidumbre no pudiendo emitir con exactitud un prondstico

de irreversibilidad, debiéndose aspirar a una certeza razonable.

Ausencia de un marco legal claro, el profesional se ve abocado a una

medicina defensiva ante el temor de verse demandado.

Las lineas de trabajo que sugieren que se deben adoptar para mejorar son las

siguientes:

La herramienta mas eficaz y potente es la comunicacion. La informacién
exhaustiva y el establecimiento de un buen nivel de comunicacién con
los padres es el mejor sistema para prevenir situaciones de desacuerdo

irresolubles, informando lo mejor posible y tantas veces como sea
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necesario, para conseguir una relacion de confianza entre padres y

profesional.

Un modelo de relacion basado en la autonomia del paciente. En el caso
de Pediatria, la toma de decisiones conjunta entre equipo de
profesionales y padres. El médico decide lo que esta indicado y lo
contraindicado, los padres y la familia aportan sus valores cuando hay

que optar por lo beneficioso para su hijo, decisiéon subrogada.®?

Utilizar términos en la toma de decisiones como situacion clinica
funcional y cognitiva previa, junto con la reversibilidad del proceso actual
y sus secuelas reales o potenciales, son parametros que pueden
colaborar en la toma de decisiones. También se deberia analizar el
como va a quedar ese paciente, su calidad de vida, el soporte que
necesitara por parte de su familia y de la sociedad, y lo que éstas podran
ofrecerle, es decir, recursos y tiempo que va a precisar. No se puede
olvidar que seran estos los que asumiran al nifio para siempre y debe
tenerse en cuenta la importancia fundamental del clima de amor que
debe encontrar un nifio en el seno de su familia en cualquier situacion,
pero mucho mas si presenta limitaciones en su calidad de vida. Por otra
parte, la asuncion de segun qué alteraciones requeriria un apoyo de la

sociedad a las familias que muchas veces no se da.

Basarse en el juicio clinico y en las experiencias previas, apoyando las
decisiones mediante la utilizacion de sistemas de valoracion que
ayudaran a definir grupos de pacientes en base a determinadas
caracteristicas. De esta forma, se intenta objetivar el riesgo de los
enfermos y se puede vislumbrar a partir de qué momento los esfuerzos

terapéuticos van a ser en balde.

Es conveniente individualizar cada situacion e invertir el tiempo
necesario para clarificar la actuaciéon, es deseable en estos momentos la
coincidencia de opinion de todo el equipo asistencial y consensuarse la

decision con la familia.%*
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— Tener recursos formativos que permitan mejorar los conocimientos y
habilidades de los profesionales en el tratamiento de este tipo de
situaciones tanto desde el punto de vista de la comunicacion (qué decir y
como decirlo) como del manejo de las emociones, el llanto, la rabia o la

agresividad.®®

— Trabajar en equipo, observando la realidad de cada paciente desde las
diversas sensibilidades de cada profesional, hace que esta realidad se
enriguezca con los matices que aporta cada miembro del equipo.
Algunas unidades neonatales han formado grupos de trabajo
multidisciplinares capaces de consensuar un modelo de toma de
decisiones. Baumann- Holzle propone que el equipo responsable del
cuidado del nifio (médicos y enfermeras) debata junto con otros
profesionales no implicados directamente en la atencion del nifio (otros
meédicos, enfermeras, miembros del comité ético, estudiantes) y sean
coordinados por un moderador independiente. Los padres del nifio
deben estar incluidos totalmente en este proceso, pero no deben estar
presentes en la ronda de discusion, estan informados de forma continua
y su opinion es difundida al grupo de discusién. Este modelo de toma de
decisiones se evalud y reveld que su implementacion acortd la duracién
de cuidado intensivo futil y mejor6 la relacion de trabajo entre médicos y

enfermeras considerablemente.%:

En dos articulos recientes, se exponen resultados de dos estudios
multicéntricos, en los que se recogen aguellos casos pediatricos®’ vy
neonatales® en los que se ha practicado algin tipo de limitacién. Algunos
aspectos interesantes son que en los Pediatricos es mas frecuente la decision
de limitacion por consideraciones de calidad de vida futura y la limitacion mas
frecuentemente realizada es como retirada, en cambio, los neonatales lo es la

prevision de no supervivencia y la no instauracion.

No se presentd ningun caso en que el paciente fuera lo que conocemos como
menor maduro, aquel que sin alcanzar la mayoria de edad legal se considera

por distintas circunstancias capaz de entender distintas opciones, y tras
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deliberacion, optar por una de ellas, decision que a veces puede ser contraria a

la de sus padres y/o los propios médicos.

Los avances tecnolégicos aplicados a los cuidados neonatales han
determinado una mayor supervivencia de nifios gravemente enfermos y ello ha
supuesto, en un contexto de gran incertidumbre prondstica, una dificultad cada
vez mayor en la toma de decisiones clinicas y un aumento paralelo de nuevos y
complejos dilemas éticos. 99,1001011021103104 | 5 aplicacion creciente de
tratamientos agresivos de eficiencia en ocasiones dudosa y muchas veces no
suficientemente validados exige un planteamiento sobre los limites entre lo

posible éticamente y lo que es razonable.

Existen determinadas situaciones clinicas en las que el beneficio que se
obtiene con un determinado tratamiento es muy dudoso, y el dafio derivado del
mismo es importante. Puede ser necesario entonces tener que tomar una

decisiéon sobre “si iniciar o no iniciar” tratamiento.

En otros casos, el problema es “si merece la pena” continuar el esfuerzo
terapéutico prolongando una vida que carece de expectativas razonables, a
costa de causar un gran sufrimiento al nifio, o si se debe “limitar” o interrumpir
dicho tratamiento. Cuando la incertidumbre es alta, esas decisiones causan un
gran estrés intelectual y emocional a aquellos que tienen la responsabilidad de

tomarlas.105 106 107 108

En las unidades de cuidados intensivos en general, y de neonatologia en
particular, donde con frecuencia surgen cuestiones éticas relativas a qué
criterios utilizar en ese tipo de decisiones, quién tiene que tomarlas y cémo
deberia ser el proceso decisional.'%?,11° 111 Pero no se conoce bien con qué
frecuencia se toman decisiones de limitacion de tratamiento, y cuales son los
criterios utilizados, aunque la bibliografia disponible a nivel internacional esta

aumentando rapidamente. 112,113 114 115 116 117

Rhoden ha caracterizado diversas estrategias en diferentes paises para tomar
decisiones en condiciones de elevada incertidumbre.l*® Dichas estratégicas
serian a su vez consecuencia de los distintos sistemas sanitarios existentes,

diferentes “valores”, etc...11°
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De modo esquemaético son:

1. “Esperar hasta tener casi certeza”. Esta estrategia es predominante en
USA y consiste en tratar agresivamente al nifio hasta tener virtual
certeza de que el niflo morira. En esa situacion, al menos tedricamente,
la toma de decisiones desde el punto de vista ético es poco problematica
y se asegura que aquellos nifios que pueden sobrevivir en buenas
condiciones seran tratados. Pero la consecuencia es el sobre
tratamiento de muchos nifios que finalmente moriran después de un

periodo mas o menos largo de sufrimiento.

2. “Enfoque estadistico”. No se inicia tratamiento en los pacientes que se
ajustan a un determinado perfil al ser muy improbable que se beneficien
de dicha terapéutica. Este modelo ha sido muy aceptado, por ejemplo,
en Suecia, para no iniciar asistencia intensiva a nifilos por debajo de un
determinado peso.'?° Esta estrategia identifica el peor resultado posible

con la supervivencia de un nifio con secuelas severas.

3. Un enfoque intermedio, que segin Rhoden,'?! caracteriza a la practica
neonatal britanica, es el denominado ”criterio individualizado”. Si existe
una alta probabilidad (aunque no certeza)de grave incapacidad, se
ofrece a los padres la opcién de interrumpir el tratamiento, antes de que
sea absolutamente seguro que un determinado nifio morira o acabara
tan incapacitado que sera incapaz de mantener una minima relacién con
el entorno. La cuestion clave es el umbral de probabilidad de secuelas
graves o de muerte que se exigira por parte de médicos y/o padres para

tomar una decisiéon de no tratamiento.

Si echamos la vista atras, la legal que durante los afios 80 surge en EEUU, con
ocasion del caso conocido como BabyDoe (sindrome de Down con atresia de
esofago cuyos padres rechazan la intervencion quirdrgica de su hijo), introdujo
criterios restrictivos en las decisiones de no tratamiento: “Unicamente
constituiria justificacién para negar un tratamiento médico a un nifio: el coma
irreversible, la prolongacion de la agonia o cuando el tratamiento es

virtualmente indtil o inhumano”. Algunos de esos criterios que son de una
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indudable vaguedad y dificiles de poner en practica generaron, entre
profesionales y padres, un ambiente de gran desconfianza y temor y dieron

lugar a un amplio debate que continlia en la actualidad.!??

En diversos paises del mundo anglosajon y en otros de nuestro entorno, como
Alemania, se reconoce a los padres un papel basico en la decision. Ellos son
los que tienen la responsabilidad moral y legal de decidir en el mejor interés de

su hijo.t?3

Las premisas son: informacion suficiente, imparcialidad, estabilidad emocional
y coherencia en las decisiones, condiciones que aunque dificiles de cumplir son
posibles si existe entre las partes buena voluntad, confianza y comunicacion

adecuada.

En la toma de decisiones clinicas no sélo son importantes los datos técnicos,
sino también otras consideraciones como calidad de vida presentey probable
futura, que incorporan aspectos de “valores”. Y en cuestiones de “valores”, la
responsabilidad moral es de los padres, que correctamente informados y
asesorados, deben expresar su deseo de forma valida. Ademas, ellos son los

que tendran que convivir con la decision.1?4

Si se concluye gue un tratamiento es inutil o que no es acorde con el mejor
interés del niflo, no existiria obligacion ética de administrarlo y se debera
interrumpir o no administrar; si existe alta probabilidad de que ese tratamiento
sea inltil o desproporcionado, entonces dicho tratamiento seria opcional.1?®
Nuestro papel como profesionales serd ayudar a encontrar un equilibrio entre el
derecho del nifio a que se respete su dignidad como persona, y por tanto, a no
ser sometido a tratamientos desproporcionados y el derecho de los padres a

decidir por sus hijos pequerios.

Puede ocurrir que los padres decidan en contra de lo que razonablemente se
considere el mejor interés del nifio. Las causas pueden ser mdltiples y se
deben explorar las razones de ello.'?® De modo honesto y sincero se debe
intentar alcanzar un acuerdo. Puede ser necesario recurrir a ayudas externas

como el consultor de ética clinica o el Comité de Etica, si se dispone en el
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centro, como fuente de consulta y asesoramiento y no de decision. En ultima

instancia habréa conforme a ese interés, actuar en contra no es aceptable.

Hay que decir que, en todo caso, se ha alcanzado un cierto consenso ético a
nivel internacional sobre criterios para tomar decisiones de limitacion de

tratamiento cuando hay dudas razonables de beneficio en un determinado
paciente_127 128 129 130 131

Existe general acuerdo que en la toma de decisiones en pacientes sin
capacidad para tomar decisiones por si mismos, son importantes las
consideraciones sobre calidad de vida. Existen criterios relevantes que
interpretan el criterio calidad de vida. En primer lugar, el criterio del “mejor
interés del nifio”, que considera éticamente obligatorio todo tratamiento que
desde un punto de vista razonable es probable que proporcione mayor

beneficio que perjuicio.

Este criterio se centra totalmente en el nifio, los intereses de la familia y la
sociedad son secundarios. Es decir, pueden ser relevantes otras
consideraciones cuando es dudoso que el tratamiento sea en el interés del
paciente. Pero la mayor dificultad de este criterio reside en su indudable

vaguedad y aplicabilidad.'32

En segundo lugar, el denominado criterio del “potencial de relacién”, que es
aquel potencial que supone unas minimas capacidades para el establecimiento

de relaciones afectivas e intelectuales.133

En el caso por ejemplo, de patologia grave del sistema nervioso central de tipo
congénita o adquirida, cuando es muy probable que no se alcance un minimo
potencial de relacién para una vida considerada humana, no existiria obligacion
estricta de tratamiento. El tratamiento es opcional y permite cierto peso a los

intereses de la familia.134

Una cuestion consensuada entre los expertos en ética médica, es que si
después de las consideraciones anteriores, la decisibn es suprimir el
tratamiento, no existe diferencia desde el punto de vista ético entre no iniciar o

retirar dicho tratamiento.13°
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Sin embargo, es cierto que en la practica es mas dificil lo segundo y también
qgue en ocasiones la negativa a iniciar un tratamiento puede ser incorrecto al no
disponer de suficiente informacidn pronostica. Ante la duda es conveniente
intentar durante un tiempo razonable un tratamiento de prueba. “El tiempo es el

mejor amigo del pronostico”136

En nuestro medio, y en general en la cultura mediterranea, donde todavia
impera un modelo de corte paternalista en la relacion médico-paciente, la
mayor parte del peso de la decision recae en los médicos, al no aceptar a priori
un papel responsable de los padres. Por otra parte, la escasez de regulacion
legal contribuiria a favorecer entre los profesionales un temor a posibles

implicaciones legales muchas veces infundado.

En un trabajo de Christakis en 2000%*" se publica que los sanitarios en general
y los médicos en particular tienden a sobreestimar la supervivencia de sus
pacientes, el error es tanto mayor cuanto menos es la experiencia del
sanitario, en especialidades diferentes a la oncologia y en casos donde existe

una estrecha relacion médico-paciente.

Solomon!®en un estudio que comparaba la percepcion del médico y la
enfermera que atiende al paciente en estado critico, encontré que existia una
gran divergencia en como abordaban las cuestiones éticas en estos pacientes.
El 92% de los facultativos opinaban que los problemas estaban bien discutidos,
mientras que soOlo el 59% de las enfermeras pensaban lo mismo. Diferian
también en cuestiones generales sobre qué incluia cada uno en la idea de
retirada de soporte vital, asi el 37% de los facultativos incluia la suspension de
ventilacion mecanica o dialisis, pero no la nutricion e hidratacion, mientras que

el 54% de las enfermeras incluia todo.

En otro estudio realizado en el Hospital de nifios Santisima Trinidad de
Cordoba sobre el conocimiento de LET a 166 profesionales (médicos y
enfermeras) se obtuvieron los siguientes resultados : solo el 40% de los
médicos y el 17% de las enfermeras definieron correctamente el significado de
LET, pero la mayoria de los profesionales que habian definido correctamente el

término destaco que los pacientes con muerte cerebral eran posibles de la
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aplicacion de LET, desprendiéndose de esto la falta de un correcto

conocimiento sobre el tema.13°

Las formas de LET en medicina intensiva son: denegacion del ingreso en
UCIP, limitacion del inicio de determinadas medidas de soporte vital
(ventilacion mecanica, inotrépicos, antibiéticos...) o la retirada de éstas una vez
instauradas. Desde el punto de vista ético no existe diferencia entre la no
instauracion de medidas de soporte vital y la retirada de las mismas, aunque
para los profesionales sanitarios les resulta mas dificultoso interrumpir que no
iniciar, ya que la incertidumbre les lleva en ocasiones a ingresar a pacientes en
la UCIP e iniciar maniobras de soporte vital siendo luego dificil emocionalmente
retirar dichas medidas cuando la recuperacion del paciente se considera

imposible.140

Cabe destacar un estudio realizado por el Hospital Universitario Principe de
Asturias, el Hospital Infantil Nifio Jesus de Madrid y la Facultad de Psicologia
de la Universidad Auténoma de Madrid, que analizé a través de un cuestionario
la forma en la que los médicos espafioles que trabajan en UCIP se enfrentan a
la muerte de sus pacientes, se obtuvieron respuestas de 20 UCIP de Espania,
siendo los resultados mas relevantes: el 68,4% de los profesionales opina que
el hecho de que la familia conozca la posibilidad del fallecimiento del nifio
ayuda en el proceso. Y que los médicos estuvieron junto a su paciente en el

momento del fallecimiento en el 64% de los casos.

Otros aspectos analizados en torno a las circunstancias que acontecen en la
UCIP cuando muere un paciente aparecen en un estudio descriptivo de
caracter prospectivo publicado en la revista Pediatrics (2003) y dirigido por
Garros'#len el Hospital para nifios enfermos de Toronto. El investigador analiz6
a través de una encuesta las siguientes cuestiones: persona que inicia la
discusion sobre la retirada de soporte vital, grado de consenso en la decision
entre la familia y los médicos, presencia de la familia en el momento de la
muerte del nifio. Los resultados encontrados en los 99 pacientes que murieron
en la UCIP fueron los siguientes, la familia inicio la discusion en el 24% de los
casos, Yy se alcanz6 consenso en la primera entrevista en el 51% mientras que

en el 46% de los casos fueron necesarios mas de dos encuentros. Los padres

83



estuvieron presentes en el momento de la muerte en el 76%, tras la retirada de

los tratamientos pudiendo coger al nifio en brazos en el 78% de las ocasiones.

Otro estudio con propdésito similar fue publicado en la misma revista en el afio
2004%2 en el que se realiza un andlisis retrospectivo de las historias clinicas en
el Hospital Infantil de Vandebilt (Tennessee) de pacientes que mueren en la
Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) y en la UCIP. Los
investigadores encontraron que el 90% de los nifios recibieron medicacion para
el dolor en las ultimas 72 horas de su vida y el 55% recibieron medidas
adicionales de bienestar, aunque se documentaba de una forma superficial la
existencia de otros sintomas en el momento de la muerte ademas del dolor.
Habitualmente la nutricion e hidratacion se mantenian hasta el final por el valor
simbdlico que se otorga a estas medidas en el cuidado basico del nifio. Por otra
parte, los analisis y otras pruebas diagndsticas eran suprimidas una vez que se
acordaba la retirada del soporte vital. El asistente social fue consultado en el

38% de los casos mientras que el sacerdote acudio en el 77%.

Otro articulo mas, del afio 2007 revisa los casos de LET durante un afio en 10
UCIP espafiolas'*3. Detectan 49 casos de LET. La propuesta de LET parti6 del
equipo médico en el 85% de las ocasiones y de la propia familia en el 10%. En
un 4% la decisién se tomé unilateralmente por parte del equipo médico. La
principal motivacion para proponer LET fue la presencia de graves secuelas
neurolégicas en caso de supervivencia seguida de la suposicion de
irreversibilidad del cuadro, enfermedad de base irreversible y mal pronéstico de
la enfermedad de base. El lapso de tiempo transcurrido entre el ingreso en
UCIP y el planteamiento de LET oscil6 entre 0 y 187 dias. En ninguno de los 49
casos se realiz6 consulta a un Comité de Etica, que por su composicion
heterogénea analiza el problema fuera del ambito de la propia unidad,
“contaminado” por la presion asistencial, familiar y ambiental, ofreciendo una

vision mas libre y objetiva y por lo tanto con mayor peso decisivo.

En otro trabajo de Oxeham y Cornbleet en 1998 ponen en evidencia que la
estimacion del prondstico realizado por la familia o el personal de enfermeria se

ajusta mas a la realidad que la realizada por los facultativos.144

84



La armonia en el tratamiento se lograra sobre la base del principio de no
maleficencia que impide efectuar un dafio a sabiendas. Este es un aspecto
clave, que la decision de salvaguardar la vida a cualquier coste no tiene en
cuenta, bioéticamente hablando “encarnizamiento terapéutico”. El “permitir
morir” puede ser la aplicacion mas adecuada del principio de no maleficencia
frente a la prolongacion no justificada de la vida. La supervivencia de un nifio

gravemente dafiado no debiera considerarse un éxito.

Otro aspecto que debe analizarse es el papel que cumple y la capacidad que
tiene la sociedad para darle a cada nifio con un dafio grave, la mejor opcion

posible en su vida futura.

No es lo mismo ayudar a vivir a quien esta viviendo que impedir morir a quien
se estd muriendo. No todo lo técnicamente posible es éticamente correcto y la
lucha por la vida ha de tener unos limites racionales y humanos, mas alla de

los cuales se vulnera la dignidad de los seres humanos.4°

La ausencia de un apropiado andlisis de los aspectos inherentes a la
desproporcionalidad del tratamiento puede motivar que tanto padres como
médicos se encuentren como rehenes de la tecnologia y se perpetien las

terapéuticas inutiles.

Se considera que un tratamiento en pediatria puede ser cuestionable cuando
no existen posibilidades de supervivencia, existe una enfermedad incurable de
base o el prondstico de calidad de vida futura es muy deficiente. Las dos
primeras situaciones han sido ampliamente aceptadas desde hace afios, el
concepto de limitacion de actuacion en funcion de la calidad de vida esperada
supone una postura mas avanzada y dificil. No existe una definicion de calidad
de vida en la que todo el mundo esté de acuerdo, pero la mayoria de
profesionales implicados y de expertos en bioética aceptan que debe basarse
en la capacidad de relacion (es decir, la capacidad de establecer una relacion
intelectual o afectiva con los demas).’*® O la utilizacion del concepto de
“mejores intereses” calidad objetiva e intersubjetiva de vida'#’, si para un nifio
concreto, la muerte es mejor opcién que la vida que le podemos ofrecer, para

algunos autores seria la Unica justificacion ética y legal para renunciar en un
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caso concreto a la obligacién general de los médicos de actuar para salvar la

vida.14®

Con cierta frecuencia los tratamientos agresivos no se abandonan hasta que la
muerte es inminente por el miedo de etiquetar al paciente potencialmente
curable como terminal y puede prolongarse de esta forma el tratamiento mas
alla de toda esperanza razonable. Esta situacion tan comdn y tan poco
justificable en nuestro tiempo debe ser sometido a una reflexién continua

recuperando el objetivo de humanizar nuestro entorno de trabajo.

Cada unidad o servicio de Pediatria debe ir creando su propia cultura sobre el
tema, esto se consigue fundamentalmente discutiendo los casos con todo el
equipo multidisciplinar e incorporando a la discusién las opiniones de los
pediatras con mas experiencia, o de los expertos en bioética, si es preciso. El
trabajo en un equipo multidisciplinario favorece una visién globalizada del
proceso asistencial y permite establecer estrategias diagnosticas y terapéuticas
ajustadas a las necesidades del paciente y familiares. El equipo de enfermeria,
gue se encuentra especialmente involucrado en el cuidado del nifio y en la
relacion con los padres, debe participar inexcusablemente en estas decisiones,
ya que ellos tienen mas contacto regular con los padres desarrollando canales
de dialogo productivo que deben considerarse antes de tomar decisiones

importantes.

Resultados como los encontrados en el estudio Dana 200314° muestran como
la exclusién de la enfermera en la toma de decisiones respecto a su paciente
puede originar frustracion, tension y desajuste de su papel en el equipo
asistencial, incomprensiéon acerca de la marcha de los acontecimientos y

dificultar el desarrollo de los cuidados.

Las enfermeras perciben su papel como principal soporte emocional de los
padres y se ven como “defensoras” del nifio, tanto durante la toma de
decisiones como posteriormente, como tienen un contacto durante mas tiempo
y con mayor intensidad con la familia permite tener una visiébn mas real de la

situacion de los padres, favoreciendo la comunicacién entre éstos y pediatras.
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El Equipo de Enfermeria reconoce y acepta el liderazgo del médico pero

reclama mayor protagonismo.

Esta fase de homogeneizacién es de gran utilidad y en ella es necesario
introducir a los padres, puesto que, a diferencia de lo que ocurria con la
futiidad, que se refiere a la no maleficencia, a lo contraindicado, al
ensafiamiento terapéutico, al prejuicio y por ello, a lo que ni los padres ni los
médicos deberian hacer. En el caso de la calidad de vida estamos hablando de
la beneficencia, de lo que cada uno entiende bueno para su propia vida. Los
criterios de calidad pueden estar mas o menos claros, pero qué nivel de
incapacidad motora o cognitiva se aceptard para ese nifio es un juicio subjetivo
de calidad de vida que sélo los afectados pueden hacer, y como en este caso
hablamos de nifios que no tienen sistema de valores propios, sus padres son

los primeros que deben tener en cuenta a la hora de tomar una decisién. %0

Para las decisiones al final de la vida, el Council afirma que aunque algunas
personas, incluyendo algunos clinicos perciben una diferencia moral entre no
iniciar o limitar un tratamiento, no hay razones para admitir esta distincién, ya

que ambas acciones estan motivadas por el mejor interés del nifio.

Hay estudios que destacan que cuando las decision de un tratamiento es
guiada para el mejor interés del bebé y ha habido acuerdo en el proceso de la
toma de decision, la posibilidad potencial de acortar la vida en el curso del

tratamiento del dolor es moralmente aceptable.

Los padres deben tomar parte en la toma de decisiones sin coacciones ni

engafnos, tampoco el interés de los padres debe pesar mas que el de su
hij0.151 152 153 154 155 156 157_

La LET tiene que responder a criterios razonables y razonados. Una discusion
reflexiva puede conducir a la elaboracion de un protocolo que clasifique a los
pacientes segun sus posibilidades de recuperacion y que actle como una
especie de guia en la toma de decisiones, guia que al igual que las guias

clinicas nunca puede dejar de lado el analisis del caso particular.
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De la misma manera se pueden identificar algunos criterios intersubjetivos por
otra parte ya clasicos en pediatria, en los que es posible estar de acuerdo a la
hora de evaluar la calidad de vida, criterios tales como grave retraso fisico e
intelectual, ausencia de una minima capacidad para establecer relaciones con
el entorno, inmovilidad o ausencia de un desarrollo cognitivo o motor, que

pueden constituir el estandar objetivo de una mala calidad de vida.

Es obvio que a pesar de los multiples estudios es muy dificil dar respuestas a
muchas de las cuestiones relacionadas con el proceso decisional. Asi, por
ejemplo, ¢En qué casos fue una decision unilateral del médico?, ¢Como
transcurrio el proceso de discusion con la familia?, ¢Qué técnicas de
comunicacion se utilizaron?, ¢ En qué casos la posibilidad de no reanimacién o
de retirada del soporte se ofrecié a los padres como una opcion o, por el
contrario, como la Unica alternativa posible?, ¢ Cudl fue la respuesta emocional

de los padres y como pudo influir en la decision?1%8

Llegado este momento, nos planteamos preguntas como: ¢ Es ético establecer
limites?159,160 161 Gj |o es, ¢sobre la base de qué criterios?62,163, Si no lo es,
¢, Se debe aceptar el sufrimiento que para los nifios y las familias supone la

existencia de discapacidades graves?164,165

¢Porque en situaciones de incertidumbre similares, en el caso de un nifio
mayor o del adulto, no se plantearia la futilidad del tratamiento y en cambio si
se hace en el caso del bebé? Si el bebé, independientemente del grado de
madurez, debe tener la misma consideracion moral que cualquier persona en

cualquier otra época de la vida, ¢ Es ético establecer estos limites?.

Por el s6lo hecho de nacer vivo, ¢ no tiene los mismos derechos que todos los
seres humanos? La respuesta dentro del marco establecido es que si es ético
establecer los limites si éstos se determinan a partir de la evidencia de
posibilidades de supervivencia razonables y dentro de los conceptos de

tolerabilidad y siempre mirando por el mejor interés del nifio.

Eso si, estos limites se estableceran sobre la base de la supervivencia y no
sobre la base de la calidad de vida futura, y con la flexibilidad necesaria para

individualizar cada caso. El concepto “calidad de vida“es personal, por lo tanto,
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hay que individualizar y aqui entra el respeto al principio de autonomia y

tendran que ser los padres quienes decidan cual es el mejor interés para el
niﬁo.lGG 167.

Para poder responder a todas estas preguntas es importante profesionalizar,
protocolizar y adecuar, a las personas que deben tomar la decisién sobre la
limitacién del esfuerzo terapéutico y por ello se debe conocer como se toma la
decision en las unidades de cuidados intensivos pediatricos, los factores que se
tienen en cuenta a la hora de limitar a un paciente y qué profesionales son los

encargados de tomar la decision; por ello, la necesidad de realizar este estudio.
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JUSTIFICACIONDELESTWDIO

A menudo surge la inquietud de responder a ciertas preguntas como son: ¢Qué
es lo correcto en esta situacion?, ¢ Cuantas técnicas hay que usar en mejorar
cada uno de sus oOrganos?, ¢Hasta cuando se le debe mantener con vida?,
¢Hay que considerar su calidad de vida futura para tomar decisiones?, ¢Se
deben gastar enormes recursos en un paciente con un prondstico incierto al
cudl, no se sabe si se le ofrece un beneficio real?, ¢ Quién debe decidir acerca
de su futuro?, ¢ Qué criterios se deben usar para la toma de decisiones sobre la
Limitacion del Esfuerzo Terapéutico?.

Estas preguntas muestran la necesidad urgente de pensar en la aplicacion de
tecnologias. La manifiesta duda, es un tema demasiado frecuente a la hora de
entrar a responder las nuevas preguntas éticas que plantea la tecnologia
aplicada a la Salud.

De ahi, surgio la pregunta: ¢Ddénde nos encontramos Médicos y Enfermeras
frente a la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en las Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos de la Comunidad de Madrid? y la idea de realizar este
estudio de opinion para encontrar la respuesta siendo un método cientifico.

El fin del estudio, es conocer la opinion y la actitud ante la Limitacién del
Esfuerzo Terapéutico de los diferentes profesionales sanitarios que desarrollan
su labor asistencial en las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos en los
Hospitales de la Comunidad de Madrid, con la finalidad de descubrir, cuales
son los puntos fuertes de su practica diaria, aplaudiéndolos y reforzandolos, asi
como localizar los puntos mas débiles en los cuales habra que incidir o
modificar y poder encontrar lineas de trabajo que mejoren la actividad
profesional.

Existen pocos estudios realizados en Pediatria sobre la practica clinica “real” y
creo que son necesarios nuevos estudios que permitan profundizar en estas
complejas decisiones y en cuales son los limites aceptables de la practica
clinica. Un mejor conocimiento de la propia realidad contribuira a definir la
mejor pauta de actuacion posible, mejorando el algoritmo de la toma de

decisiones respecto a la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico con nuestros
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pequenos pacientes.
De este modo se podrd ayudar a mejorar la calidad de los cuidados prestados

a nuestros pacientes y familiares.
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OBJETIVOS

GENERAL: Conocer y describir la opinion y la actitud de los
profesionales que trabajan en las Unidades de Cuidados Intensivos

Pediatricos de los Hospitales de la Comunidad de Madrid.

De esta forma, se busca descubrir esta realidad desde la propia mirada
de los protagonistas, es decir, como viven ellos esta situacion en su
practica diaria y como enfrentan estas experiencias.

Con esta indagacién se pretende contribuir al desarrollo de la cada vez

mMA&s necesaria bioética en la practica clinica.

ESPECIFICOS:

Conocer la opinion de los profesionales ante la Limitacion del Esfuerzo
Terapéutico.

Conocer la actitud que se tiene frente a la Limitacion del Esfuerzo
Terapéutico.

Describir la actitud y la opinion estratificandola por categorias
profesionales en las diferentes Unidades de Cuidados Intensivos

Pediatricos.
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MATERIAL Y METODOS

e TIPO DE DISENO: Estudio observacional y transversal.

AMBITO DE ESTUDIO: Se han seleccionado las Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos abajo citadas debido a la mayor probabilidad de
llevar a cabo la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico por el tipo de
pacientes que son asistidos en ellas.

Los Hospitales en los que se va a llevar a cabo el estudio son los

siguientes:

Hospital Universitario Gregorio Marafion: Esta Unidad estd compuesta
por 4 espacios asistenciales en si, un espacio para 6 camas, otro con 3
camas, y 2 box de aislamiento, con una capacidad total para 11
pacientes. En esta Unidad desarrollan su labor asistencial 55

Enfermeras y 11 Médicos.

Hospital Universitario 12 de Octubre: La Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos consta de 16 camas, dividida en un box grande con 13
camas y dos habitaciones, con una y dos camas respectivamente, las
cuales se usan para patologias menos graves, pacientes cronicos o
aislados. En esta Unidad desarrollan su labor profesional 50 Enfermeras,

8 Médicos Intensivistas y 8 Médicos Anestesistas.
Hospital Universitario La Paz: Esta Unidad consta de 16 camas dividida

en 4 boxes de 4 camas cada uno. En esta Unidad desarrollan su labor
asistencial 47 Enfermeras y 10 Médicos.
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- Hospital Universitario Nifio Jesus: Dicha Unidad, esta compuesta por 14
camas repartidas de cuatro en cuatro en 3 boxes abiertos y dos camas
de aislamiento en boxes independientes. En esta Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos desarrollan su labor profesional 33 Enfermerasy 9

Médicos.
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POBLACION DE ESTUDIO

El estudio se ha realizado con Profesionales de diferentes categorias,

como son meédicos y enfermeras.

e Criterios de Inclusion:
— Que los profesionales llevaran trabajando en la Unidad de Cuidados

Intensivos Pediatricos mas de un afno.
e Criterios de Exclusion:

— Los profesionales no aceptaron participar en el estudio.

— Los profesionales no cumplimentaron mas del 60% del cuestionario.

TAMANO MUESTRAL

No se predetermind tamafio muestral ya que la poblacion tiene un tamafio que
hace factible el acceso a la poblacién completa. Se accede a los profesionales
sanitarios, médicos y enfermeras, que desarrollan su labor profesional en las
Unidades de Cuidados Intensivo Pediatricos de los cuatro Hospitales de la

Comunidad de Madrid participantes en el estudio.



RECOGIDA DE DATOS

Se pidié un Consentimiento Informado (Anexo I) y se entregd un cuestionario
de elaboracion propia, el cual fue pilotado para valorar su viabilidad (Anexo Il).
Se entregd en mano a cada profesional y se habilité una urna clausurada en el
control de Enfermeria, para que fuera depositado una vez cumplimentado.

Al contenido de la urna solo tuvo acceso el Investigador Principal (IP) y los
colaboradores del estudio.

A los 14 dias se realiz6 un recordatorio de entrega pidiendo a los profesionales
que aquellos que no hubieran cumplimentado el cuestionario todavia, lo
hicieran.

Al mes se dio por concluida la recogida de cuestionarios.

El cuestionario consta de varias partes:

12 parte: Datos sociolaborables, donde se solicita informacion de las siguientes
variables; Sexo, Edad, Hijos, Categoria Profesional y Antigiiedad profesional en
el servicio.

22 parte: Se solicita opinidbn sobre como se desarrolla la LET en su unidad:
factores que se tienen en cuenta y orden de prioridad de estos factores.

32 parte: Valoracion del grado de implicacion que los profesionales perciben en
su colectivo; factores que ellos tendrian en cuenta, la prioridad que le darian a
éstos, si se sienten capacitados y que les crea mas dificultad.

42 parte: Por dltimo se preguntara sobre la actitud personal ante la LET.
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ANALISIS DE LOS DATOS

Se realiz6 una base de datos para analizar los mismos y se utilizé el programa
SPPS 21.0 para el mismo.

Se realiz6 un andlisis descriptivo global de todas las variables estudiadas en la
poblacién de profesionales.

Asi mismo se describié las variables comparando entre las categorias
profesionales y afios de antigiedad en las diferentes Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos.

Para ello se utilizaron frecuencias y % para las variables cualitativas y media y
desviacién estandar para las variables cuantitativas si la distribucién es normal

y mediana y rango intercuartilico si la distribucion es asimétrica.

En el andlisis analitico de la unidad, se utilizé el T-test ANOVA para comparar
variables cuantitativas/cualitativas, el test Chi cuadrado si las dos variables son
cualitativas en una distribucion normal, el test de U Mann WhitneyKruskal
Wallis y el test de exacto de Fischer si la distribucion de las variables no es
asimétrica.

Considerandose estadisticamente significativo p< 0,05.

IMPACTO CLINICO

Conocer el grado de conocimiento sobre la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico
de los profesionales que trabajan en la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos de los diferentes Hospitales de la Comunidad de Madrid, para
establecer protocolos y ofertar formacion de postgrado.

De este modo, se intenta evitar el posible sufrimiento que se pueda causar a

nuestros pequefios pacientes y sus familias.

98



CONSIDERACIONES ETICAS

Se solicitd la aprobacion para este proyecto a los CEIC (Comité Etico de
Investigacion Clinica) de los diferentes Hospitales en los que se ha realizado el
estudio y a los responsables de las Unidades implicadas.

La participacion voluntaria implicé que los sujetos participantes expresaron
comprension y consentir de forma oral después de recibir la informacion
suficiente sobre la naturaleza del estudio, asi mismo dispusieron del teléfono y
correo electrénico de contacto.

Se presentd una Hoja de Informacion adjunta (Anexo ).

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de
todos los sujetos participantes, se ajustd a lo dispuesto en la Ley Organica
15/1999, de 13 de Diciembre de proteccion de datos de caracter personal. De
acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada, los participantes pueden
ejercer los derechos de acceso, modificacién, oposicién y cancelacion de
datos, para lo cual deberé dirigirse al Investigador Principal del estudio.

Asi mismo, de acuerdo a la legislacion vigente Ley 14/2007, los datos fueron
tratados con absoluta confidencialidad, de manera que sera imposible asociar
los resultados del estudio con los participantes.

Solamente el Investigador Principal del estudio tendra acceso a los datos
personales.

99



100



RESULTADOS

_Anélisis DescriptivoGlobal ...

Se recibieron un total de 233 cuestionarios en los cuatro Hospitales
participantes del Proyecto con una tasa de respuesta global del 77,2% (180

cuestionarios cumplimentados).

De modo global, han participado en el estudio 145 Mujeres, lo que representa
el 80,6% y 35 Hombres con un 19,4%.

En el grafico 1 podemos observar la tasa de respuesta por categoria
profesional:

Médicos 22,8%
m %

Enfermeras 77,2%

Gréfico 1: Tasa de respuesta por Categoria Profesional
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En el siguiente grafico se puede observar la tasa de respuesta por Hospitales:

M Hospital 1
M Hospital 2
© Hospital 3
W Hospital 4

Grafico 2: Tasa de respuesta por Hospitales

115 de los profesionales(65%) que participaron en el estudio no tienen hijos

frente a los 65 participantes (36,1%)que si los tienen.

Ante la cuestion: si lo profesionales tienen Formacion Pregrado sobre la
Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET) 139 profesionales(77,2%), declaran
gue no tienen ningun tipo de formacién frente a los 41 profesionales(22,8%),

que si la tienen.
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El tipo de formacion postgrado sobre LET que habian desarrollado se refleja en

el siguiente grafico:

‘ ’ B Master

M Cursos
" Seminarios

M Articulos o Libros

Gréfico 3: Tipo de Formacion Postgrado sobre LET realizada

144 profesionales (80%) definieron la LET de manera correcta, es decir
como: “La decisiéon clinica de no iniciar o retirar las medidas de soporte vital
cuando se percibe una desproporcion entre éstas y los fines a conseguir”.

Las diferentes respuestas que ofrecieron sobre la definicion de LET ademas de

la correcta, se presentanen la siguiente tabla:
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Definicion de LET

N(%)

Consiste en limitar las terapias segun marcan los protocolos de
cada Unidad

3(1,7%)

Consiste en llevar a cabo sélo las terapias que no sean cruentas,
con el fin de conseguir el confort del paciente manteniendo el resto

de las terapias como por ejemplo la ventilacion

58 (32,2%)

Consiste en retirar soporte inotrépico y/o ventilatorio pero no la 15 (8,3%)
nutricion e hidratacion
Es sinbnimo de Eutanasia Pasiva 5 (2,8%)

Tabla 1: Otras definiciones sobre la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico

Cuando valoraron si consideran que hay diferencias o no a la hora de limitar a

pacientes con diferentes patologias, 85 profesionales (47,2%), contestaron que

si habia diferencia, 77 de ellos (42,8%)no encontraba diferencia y 18(10%) de

los encuestados, no sabian valorar.
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Los profesionales encuestados clasifican los tipos de pacientes segun la
dificultad que les supone decidir sobre la Limitacion del Esfuerzo Terapéuticos

en los mismos de la siguiente manera:

Tipo de Pacientes N (%)
Todos los Pacientes 64 (35,6%)
Paciente Oncoldgico 27 (15%)
Paciente en ECMO 16 (8,9%)
No sabria valorar 12 (6,7%)
Paciente Neurologico 11 (6,1%)
Paciente Cardiaco 8 (15,6%)
Paciente Respiratorio 7 (3,9%)
Paciente Digestivo 6 (3,3%)
Ninguno de ellos 2 (1,1%)
Otras: 7 (3,9%)
Pacientes que no estan intubados 1 (0,6%)
Pacientes de Oncohematologia 1 (0,6%)
Pacientes con Patologia aguda con o sin complicacién 1 (0,6%)
Patologias no curables sin afectacion neurolégica 1 (0,6%)
Patologias no curables con afectacién neuroldgica 1 (0,6%)
Pacientes trasplantados 1 (0,6%)
Pacientes Crénicos 1 (0,6%)

Tabla 2: Pacientes en los que se encuentra mas dificultad a la hora de aplicar la LET
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Con respecto a quien creen que toma la decision sobre la LET, la respuesta de

los profesionales fue la siguiente:

Quién cree que toma la decision

Médicos y Padres 44,4%
Consenso de los Médicos 40%
Equipo Multidisciplinar y Padres 20,6%
Equipo Multidisciplinar 17,2%
Depende de la situacion 11,7%

Médico responsable 8,9%
Padres del Nifio 8,3%
Equipo de Etica 4,4%

No sabria valorar 1,1%

0,0% 50,0%

Grafico 4: Quién cree que toma la decisién sobre la LET en su Unidad

178 de los profesionales encuestados(98.9%) declaran que estar a favor de la
aplicacion de la Limitacién del Esfuerzo Terapéutico, ningun profesional no esta

de acuerdo y 2 de ellos (1,1%) no sabria valorar.

106




Cuando se les solicito valorar si la toma de decisiones se hace en equipo, la

respuesta de los Profesionales se representa en el grafico 5:

M No
M Si

kd No sabria valorar

Gréfico 5: Valoracion de la toma de decisiones en equipo

En relaciébn a la valoracion sobre el grado de integracion en la toma de

decisiones de pacientes a su cargo se encontro (grafico6):

Se siente integrado en la toma de decisiones

Nunca 46,7%
CasiNunca
Algunas Veces
Casi Siempre
Siempre
T T T T T 1
50 60 70 80 90 100

Gréfico 6: Valoracion de los Profesionales del grado Integracion en la toma de
decisiones sobre LET
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En el grafico 7 se desglosan los porcentajes de respuestas sobre si son
consultados los profesionales sobre las decisiones que en este tema se tomen

en relacion a sus pacientes:

M Nunca
M Casi Nunca
i Algunas Veces

M Casi Siempre

i Siempre

Gréfico 7: Consulta en la toma de decisiones sobre LET

La valoracion sobre su capacitacion en dicha toma de decisiones queda

reflejada en el siguiente gréfico:

M Si
M No

d No sabria valorar

Graéfico 8: Valoracion de la capacitacion en la toma de decisiones sobre LET
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70 de los profesionales (39,1%) afirman conocer la intervencion alguna vez en
la toma de decisiones del Comité de Etica del Hospital, 33 (18,4%) opina que

noy 75 de ellos (42,5%) no sabria valorar.

En su valoracion de la aplicacion de la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en

su Unidad los profesionales refieren (gréafico9):

Aplicacion de la LET

. 0
No sabria valorar 6,1%
5 0
En menos ocasiones 77,2%

Ocasiones necesarias

En mas ocasiones

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Gréfica 9: Valoracion de la aplicacion de la LET en las Unidades

El grado de acuerdo y desacuerdo sobre como se aplica la Limitacion del
Esfuerzo Terapéutico en las Unidades que desarrollan su labor profesional

gueda reflejado en el siguiente grafico:
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4% 3%

B Totalmente dea cuerdo
B Bastante de acuerdo

i De acuerdo

B Bastante en desacuerdo

B Totalmente en desacuerdo

Grafico 10: Grado de acuerdo/ desacuerdo sobre la aplicacién de la LET

En el apartado de observaciones y/o aclaraciones, los Profesionales
encuestados expresaron su opiniobn sobre el tema asi como mostraron sus
guejas, sentimientos o dificultades sobre la LET. Se describen de manera literal

en la siguiente tabla:

Observaciones

“Aveces se tarda demasiado en tomar la decision y se mira poco a largo plazo”

“Que sea una Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) hace que la
decision sea mas dificil por lo que se suele demorar y caer por ello en el

encarnizamiento terapéutico”

“Es importante tener en cuenta al personal de Enfermeria, tanto Enfermeras como

Auxiliares”

“Controversia entre médicos de diferentes especialidades sobre todo en pacientes

oncoldgicos”

“Las Enfermeras pueden aportar experiencia y conocimientos a la toma de
decisiones”
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Observaciones

“Se deberia tener mas en cuenta a la familia y la calidad de vida del paciente”

“Importante la accesibilidad al Comité Etico del Hospital”

“En el paciente pediatrico la LET es practicamente nula”

“En Pediatria es mas comun el encarnizamiento terapéutico que la LET”

“En ciertos casos se toma la decision tarde y cuando el deterioro del nifio es

excesivo”

“Las medidas de LET varian mucho del paciente adulto al paciente pediatrico”

“Se hace de forma respetuosa y correcta pero se puede mejorar”

“Hay que concienciar a la gente para que vean la LET como algo positivo y no algo

negativo para el paciente”

“Deberia participar todo el personal y estar todos de acuerdo al tomar la decision”

“Importante formacién sobre LET y que se cree un ambiente de trabajo”

“Caer en la LET precozmente puede llevar a la falta de progreso que es fundamental’

“Grandes deficiencias en la comunicacion entre los diferentes servicios”

“Dificil decision en paciente con terapia ECMO y pacientes neurolégicos”

“Hay que mejorar la Comunicacion e informacion del prondstico a los padres.
Generalmente deben tomar decisiones urgentes y no siempre cuentan con
informacion clara y concisa sobre opciones futuras para el paciente”

“La decision de aplicar la LET suele ser exclusiva de los médicos y consensuada con
los padres en ultimo momento”

Se tarda mucho en tomar la decision y cuando se toma, el paciente esta agotado y
hay poco tiempo para el duelo

Tabla 3: Observaciones y/o aclaraciones
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Valoracion de los Factores relacionados con la Decision de

aplicar la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico

En la siguiente tabla se muestranla media y la desviacion estandar de las
valoraciones realizadas (0 que no influye en nada y 10 que sea un factor muy
influyente) los factores que se tienen en cuenta a la hora de limitar a un

paciente:

Media (DS)
Gravedad del proceso 7,73 (2,47)
Posibilidad de respuesta a terapia 7,82 (2,38)
Calidad de vida actual 5,57 (3,07)
Calidad de vida futura 5,73 (3,23)
Factores familiares desfavorables 3,36 (2,52)
Factores socioecondmicos
desfavorables 2,74 (2,38)
Otros factores 15,1 (26,5)

Tabla 4: Influencia de los factores que se tienen en cuenta a la hora de aplicar la LET

Dentro de los otros factores que desarrollan los profesionales,se encuentran
afectacidn neuroldgica, electroencefalograma plano, la edad pediétrica,
pruebas diagnésticas a realizar a los pacientes, implicacién psicoldgica con la
familia, cronicidad de la patologia, desarrollo psicomotor y patologias crénicas.

En la siguiente tabla (tabla 5), se describen las valoraciones realizadas sobre el
grado de influencia que deberian de tener los factores propuestos a la hora
de aplicar la LET:
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Media (DS)
Gravedad del proceso 8,23 (2,18)
Posibilidad de respuesta a terapia 8,79 (1,85)
Calidad de vida actual 8,08 (2,35)
Calidad de vida futura 9,26 (1,48)
Factores familiares desfavorables 4,88 (3,20)
Factores socioeconomicos
desfavorables 4,40 (3,21)
Otros factores 8,83 (0,98)

Tabla 5: Influencia que deberian tener los factores a tener en cuenta a la hora de
aplicar la LET

En el siguiente grafico (grafico 1l)se representa una comparacion de las

valoraciones entre la influencia que tienen los factores y la que deberian

tener:
A
Otros Factores 15,1
P 4,4
Factores socieconomicos desfavorables 2,74
Factores familiares desfavorables 3,364’88
Calidad de vida futura 573 9,26
Calidad de vida actual 5,57 8,08
Posibilidad de respuesta —_7388279
Gravedad del Proceso —"7??%3

o
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18 20

Influencia que deberian tener B Influencia que tienen

Gréfico 11: Comparativa entre valoraciones de la influencia que tienen los factores y la

gue deberian tener
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Analisis por Categoria Profesional

A continuacion se presenta los mismos resultados por categoria profesional, asi

como las diferencias estadisticamente significativas si las hubiera entre ellas.

En la siguiente tabla (tabla 6), se muestra la tasa de respuesta por sexo,
paternidad y la Formacion de Pregrado y Postgrado de los profesionales por

categoria profesional.

Médicos Enfermeras p
N (%) N (%)
Hombre 16 (39%) 19 (13,7%)
Mujer 25 (61%) 120 (86,3%) P<0,01 ()
Tienen Hijos
- Si
21 (51,2%) 44 (31,7%)
= P< 0,02
No 20 (48,8%) 95 (68,3%) 0.0
Formacion Pregrado
sobre LET
: i’l'o 10 (24,4%) 31 (22,3%) NES
31 (75,6%) 108 (77,7%)
Formacion Postgrado
sobre LET:
- Si
22 (55%) 28 (20,4%)
- N P< 0,01
° 18 (45%) 109 (79,6%)
Formacion Postgrado
sobre LET:
- Master 0 (0%) 3 (2,2%) NES
- Cursos 3 (7,3%) 12 (8,6%) NES
- Seminarios 21 (51,2%) 15 (10,8%) P< 0,01
- Otros 2 (4,9%) 1 (0,7%) NES

Tabla 6: Sexo, Hijos y Formacion Pregrado y Postgrado por Categoria Profesional

(*) Considerando estadisticamente significativo p< 0,05

(**) NES: No estadisticamente significativo




El 90,2% de los Médicos y el 77% de las Enfermeras seleccionaron la

respuesta correcta a la definicion de LET.

El resto de los profesionales definieron la LET de la siguiente manera: (tabla 7)

Definicion de LET Médicos Enfermeras P
Consiste en limitar las terapias segin marcan los protocolos
_ 0 (0%) 3 (2,2%) NES (*)
de cada Unidad
Consiste en llevar a cabo sélo las terapias que no sean
cruentas, con el fin de conseguir el confort del paciente
_ ) _ 10 (24,4%) 48 (34,5%) NES

manteniendo el resto de las terapias como por ejemplo la
ventilacion
Consiste en retirar soporte inotrépico y/o ventilatorio pero no

. _ y 1 (2,4%) 14(10,1%) NES
la nutricion e hidratacion
Es sinénimo de Eutanasia Pasiva 1 (2,4%) 4 (2,9%) NES

Tabla 7: Definicién LET por Categorias

(*) NES: No estadisticamente significativo
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La diferencia a la hora de aplicar la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en
pacientes con diferentes patologias por categorias se compara en el siguiente

gréfico:

12,2%

Enfermeras
B Sj

ENo

2,4%

Medicos

0] 20 40 60 80 100

Gréfico 12: Diferencias a la hora de Aplicar la LET por Categoria Profesional

Encontrando mayor dificultad segun su categoria (tabla 8) en:

Dificultad a la de decidir sobre la LET

N (%) p
Paciente Oncoldgico 9 (22%)
Paciente Cardiaco 8 (19,5%)
Todos los Pacientes 7 (17,1%)
No sabria valorar 5 (12,2%)
Médicas Paciente Neuroldgico 4 (9,8%)
Paciente Respiratorio 2 (4,9%) NES (*)
Paciente con Patologia
Digestiva 2 (4.9%)
Otro tipo de Paciente 2 (4,9%)
Paciente en ECMO 1 (2,4%)
Ninguno de ellos 1 (2,4%)

Tabla 8: Dificultad de los Médicos a la hora de decidir sobre la LET en las diferentes

patologias de pacientes
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(*) NES: No estadisticamente significativo

Dificultad a la hora de decidir sobre la LET

N (%) p
Todos los pacientes 57 (41%)
Paciente Cardiaco 20 (14,4%)
Paciente Oncoldgico 18 (12,9%)
Paciente ECMO 15 (10,8%)
BT Paciente Neurologico 7 (5%) NES (*)
No sabria valorar 7 (5%)
Paciente Respiratorio 5 (3,6%)
Paciente con Patologia
Digestiva 4(2,9%)
Otro tipo de Paciente 5 (3,6%)
Ninguno de ellos 1 (0,7%)

Tabla 9: Dificultad de las Enfermeras a la hora de decidir sobre la LET en las diferentes
patologias de pacientes
(*) NES: No estadisticamente significativo

En el apartado de dificultad para decidir la LET en otros pacientes de los
anteriormente citados, uno de los médicos (2,4%) describié que encontraba
dificultad en pacientes no intubados y otro de ellos (2,4%) en pacientes con
patologia aguda con complicacioén.

Las Enfermeras declaran que encuentran dificultad en los siguientes
pacientes: Una enfermera (0,07%) opina que en pacientes oncohematolégicos,
otra de ellas (0,07%) en pacientes agudos, 1 (0,07%) encuentra dificultad en
las patologias no curables sin afectacién, otra enfermera (0,07%) declara que
en los pacientes trasplantados y por ultimo, 1 (0,07%) piensa que en los

pacientes cronicos.
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Con respecto a quien creen que toma habitualmente la decision

la respuesta de los profesionales fue la siguiente:

sobre la LET,

Médicos Enfermeras p
N (%) N (%)

Médico responsable 2 (4,9%) 14 (10,1%) NES (*)
Consenso de los Médicos 10 (24,4%) 62 (44,6%) P=0,02
Equipo Multidisciplinar 16 (39%) 15 (10,8%) P< 0,01
Tras consultar al Equipo de
. 1(2,4% 7 (5%) NES
Etica
Padres del Nifio 2 (4,9%) 13 (9,4%) NES
Consenso Médicos y Padres 9 (22%) 71 (51,1%) P< 0,01
Consenso Equipo

L 20 (48,8%) 17 (12,2%) P< 0,01
Multidisciplinar y Padres
Depende de la Situacién 15 (12,2%) 16 (11,5%) NES
No sabria valorar 0 (0%) 2 (1,4%) NES

Tabla 10: Valoracion sobre quién toma la decision en la Unidad por Categoria

Profesional

Se considera estadisticamente significativo p< 0,05

(*) NES: No estadisticamente significativo
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Cuando se les solicito

qgue valoraran quién creian que deberia tomar la

decision sobre la LET en su Unidad, la valoracion de los profesionales fue la

siguiente (tabla 11):

Quién cree que deberia tomar la decision sobre la LET

Médicos Enfermeras p
N (%) N (%)

Médico responsable 4 (9,8%) 1 (0,07%) P=0,00(*)
Consenso de los Médicos 5 (12,2%) 9 (6,5%) NES (**)
Equipo Multidisciplinar 19 (46,3%) 50 (36%) NES
Tras consultar al Equipo de Etica 3 (7,3%) 26 (18,7%) NES
Padres del Nifio 4 (9,8%) 18 (12,9%) NES
Consenso Médicos y Padres 3 (7,3%) 6 (4,3%) NES
Consenso Equipo Multidisciplinar y

T 33 (80,5%) 96 (69,1%) NES
Depende de la Situacién 4 (9,8%) 8 (5,8%) NES
No sabria valorar 0 (0%) 0 (0%) NES

Tabla 11: Valoracion sobre quién deberia tomar la decision sobre la LET por Categoria

Profesional

(*) p= 0,00 estadisticamente significativo

(**) NES: No estadisticamente significativo

En la valoracion sobre su postura si estaban a favor de la Limitacion del

Esfuerzo Terapéutico, el total de los Médicos (100%) declararon que si estaban

a favor de la LET. 137 enfermeras (98,6%) esta a favor de la LET y 2 de ellas

(1,4%) declaré que no sabria valorar.
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En relacién a la valoracion sobre si la toma de decisiones de pacientes a su

cargo se hacen en equipo se encontr6 (grafico 13):

NES (*)
2,2%
Enfermeras mSi
BNo
ONo sabria valorar
Médicos 2,4%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Gréfico 13: Valoracibn sobre la toma de decisiones en Equipo por Categoria
Profesional

(*) NES: No estadisticamente significativo

Cuando se les solicité que valoraran si se sentian integrados en la toma de
decisiones sobre LET de pacientes a su cargo el porcentaje de respuesta de
los profesionales lo podemos observar en la siguiente tabla:

Se siente integrado en la toma de decisiones

Médicos Enfermeras p
N (%) N (%)
Siempre 17 (41,5%) 0 (0%)
Casi Siempre 14 (34,1%) 4 (2,9%)
Algunas veces 8 (19,5%) 13 (9,4%) NES (*)
Casi Nunca 2 (4,9%) 38 (27,3%)
Nunca 0 (0%) 84 (60,4%)

Tabla 12: Integracion en la toma de decisiones por Categoria Profesional

(*) NES: No estadisticamente significativo
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En el grafico 15 se desglosan los porcentajes de respuestas sobre si son

consultados los profesionales sobre las decisiones que en este tema se tomen

en relacion a sus pacientes:

Nunca

CasiNunca

Algunas Veces

Casi Siempre

Siempre

91 (65,5%
1 ( ) NES (*)

4 (9,8%) 37 (26,6%)

R )

i 6 (14,6%) 6 (4,3%)
S ) = medicos

i 14 (34,1%) 4(2,9%) Enfermeras
(@

14 17 (41,5%) 1 (_(;,?%)
O |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Grafico 14: Consulta en las decisiones sobre LET por Categoria Profesional

(*) NES: No estadisticamente significativo

La valoracion sobre su capacitacion en dicha toma de decisiones queda

reflejada en el siguiente gréafico (grafico 13):

Se siente capacitado

Médicos Enfermeras p
N (%) N (%)
Si 34 (82,9%) 80 (57,6%)
No 4 (9,8%) 17 (12,2%) NES ()
No sabria valorar S (), 42 (30,2%)

Tabla 13: Capacitacion en la toma de decisiones sobre LET por Categoria Profesional

(*) NES: No estadisticamente significativo
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Cuando se les solicitd que valoraran si sabian si se habia pedido en alguna
ocasion la intervencion del Comité de Etica del Hospital, 21 de los médicos
(51,2%) contestaron que si, 11 de ellos (26,8%) opin6é que no y 9 (22%) no

sabria valorar.

49 de las enfermeras (35,3%) declaran que si se ha pedido la intervencion del

Comité de Etica, 22 (15,8%) contestd que no y 67 (48,2%) no sabria valorar.

En esta cuestion no encontramos datos estadisticamente significativos siendo
p> 0,05.

En su valoracion de la aplicacion de la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en
su Unidad los profesionales refieren (tabla 14):

En qué ocasiones se aplica la LET

Médicos Enfermeras p
N (%) N (%)
En mas ocasiones de las necesarias 0 (0%) 1 (0,7%)
En las ocasiones necesarias
12 (29,3%) 17 (12,2%)
*
En menos ocasiones de las NES ()
_ 25 (61%) 114 (82%)
necesarias
No sabria valorar
4 (9,8%) 7 (5%)

Tabla 14: Valoracion de la aplicacién de la LET en las Unidades por Categoria
Profesional

(*) NES: No estadisticamente significativo
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El grado de acuerdo y desacuerdo sobre como se aplica la Limitacion del

Esfuerzo Terapéutico en las Unidades que desarrollan su labor profesional

gueda reflejado en el siguiente grafico:

Grado de acuerdo y/o desacuerdo

Médicos Enfermeras p
N (%) N (%)
Totalmente de acuerdo 2 (4,9%) 4 (2,9%)
Bastante de acuerdo 19 (46,3%) 15 (10,8%)
De acuerdo 14 (34,1%) 24 (17,3%) NES (*)
Bastante en desacuerdo 5 (12,2%) 89 (64%)
Totalmente en desacuerdo 0 (0%) 7 (5%)

Tabla 15: Grado de acuerdo y/o desacuerdo por Categoria Profesional

(*) NES: No estadisticamente significativo.
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Analisis Descriptivo por Hospitales

En el siguiente apartado se desarrolla el andlisis descriptivo por Hospitales

comparando los datos de los cuatro Hospitales participantes del Estudio.

La participacion del estudio por sexo fue la siguiente:

Participacion por Sexo

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4 p
N (%) N (%) N (%) N (%)
Hombre 8 (13,3%) 14 (26,9%) 6 (15,4%) 7 (24,1%) NES
*)
Mujer 52 (86,7%) 38 (73,1%) 33 (84,6%) 22 (75,9%)
Tabla 16: Tasa de respuesta por sexo en los diferentes Hospitales
(*) NES: No estadisticamente significativo
Ante la cuestion si los profesionales tienen hijos, encontramos la tasa
respuesta es la siguiente:
Profesionales que tienen Hijos
Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4 p
Hijos N (%) N (%) N (%) N (%)
. NES (*)
Si 28 (46,7%) 14 (26,9%) 13 (33,3%) 10 (34,5%)
No 32 (53,3%) 38 (73,1%) 26 (66,7%) 19 (65,5%)

Tabla 17: Porcentaje de Profesionales que tienen hijos por Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo
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En cuanto a la edad de los participantes en el Estudio la media la podemos

observar en la siguiente tabla:

Grado de acuerdo/ desacuerdo

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4
Media (DS) Media (DS) Media (DS) Media (DS)
e 37.4(86) | 353(83) | 365(86) | 351(10,3)

Tabla 29: Media de edad de los profesionales

La tasa de respuesta por categoria profesional se ve reflejada en el siguiente

grafico:
1 (21,7%) 47 (78,3%)
- NES (*)

Hospital 1

- 13 (25,%) 39 (75,%)
Hospital 2

i Enfermeras

Hospital 3

. 9(31,%) 20 (69%)
Hospital 4

,00% 20,00% 40,00% 60,00% 80,00% 100,00%

Graéfico 15: Tasa de respuesta por Categoria Profesional y Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo
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Con respecto a la formacion de Pregrado y Postgrado sobre la Limitacion del

Esfuerzo Terapéutico, la tasa de respuesta se ve representada en la siguiente

tabla (tabla 18):

Formacion Pregrado y Postgrado sobre LET

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4 p
N (%) N (%) N (%) N (%)
Formacion Pregrado:
Si 13 (21,7%) | 11 (21,2%) 10 (25,6%) 7 (24,1%)
- No 47 (78,2%) | 41 (78,8%) 29 (74,4%) 22 (75,9%)
Formacion Postgrado:
- Si 15 (25%) 15 (28,8%) 10 (26,3%) 50 (28,2%) NES
- No 45 (75%) 37 (71,2%) 28 (73,7%) 127 (71,8%) *
Formacion Postgrado:
- Master 2 (3,3%) 0 (0%) 1 (2,6%) 0 (0%)
- Cursos 4 (6,7%) 5 (9,6%) 4 (10,3%) 2 (6,9%)
- Seminarios 9 (15%) 13 (25%) 5 (12,8%) 9 (31%)
- Otros 1 (1%) 1 (1,9%) 1 (2,6%) 0 (0%)

Tabla 18: Formacion Pregrado y Postgrado sobre LET en los diferentes Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo
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53 de los profesionales (88,3%) en el Hospital 1 seleccionaron la respuesta
correcta a la definicion de LET. En el Hospital 2 lo hicieron, 40 (76,9%), en el
Hospital 3, 29 (74,4%) y en el Hospital 4, 22 (75,9%).

Los porcentajes de los diferentes tipos de respuesta los podemos observar en

la siguiente tabla:

Definicion de LET

Hospital 1

Hospital 2

Hospital 3

Hospital 4

Consiste en limitar las terapias segin marcan

los protocolos de cada Unidad

2 (3,3%)

1 (1,9%)

0 (0%)

0 (0%)

Es la decisién de no iniciar o retirar las medidas
de soporte vital cuando se percibe una
desproporcién entre estas y los fines a

conseguir

53 (88,3%)

40 (76,9%)

29 (74,4%)

22 (75,9%)

Consiste en llevar a cabo so6lo las terapias que

no sean cruentas, con el fin de conseguir el

confort del paciente manteniendo el resto de las 10 (16,7%) 19 (36,5%) 20 (51,3%) 9 (31%)
terapias como por ejemplo la ventilacion
Consiste en retirar soporte inotrépico y/o

o o 5 3 (5%) 6 (11,5%) | 5(12,8%) | 1(3,4%)
ventilatorio pero no la nutricion e hidratacion
Es sinénimo de Eutanasia Pasiva 3 (5%) 0 (0%) 0 (0%) 2 (6,9%)

Tabla 19: Definiciones sobre LET en los diferentes Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo
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La diferencia a la hora de aplicar la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en

pacientes con diferentes patologias por hospitales se compara en el siguiente

grafico:

A a33% 53,3% 3,3%

o | ) | "0

Hospital 1

g 63,5% 30,8% 5,8%
vospitat2 | ()

- 28,2% 51,3% 20,5% = No
nospicat 3 | () No sabria valorar

i 51,7% 31% 17,2%
Hospital 4

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Gréfico 16: Diferencias a la hora de Aplicar la LET por Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo
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Encontrando mayor dificultad en los pacientes representados en la tabla 20:

Dificultad a la de decidir sobre la LET

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4
N (%) N (%) N (%) N (%) p
Paciente Cardiaco 12 (20%) 12 (23,1%) 3 (7,7%) 1 (3,4%)
Paciente ECMO 9 (15%) 6 (11,5%) 1 (2,6%) 0 (0%)
Paciente 7 0 o o
Respiratorio 0 (0%) 6 (11,5%) 1 (2,6%) 0 (0%)
0 0 0 0 NES (*)
Paciente Digestivo 1 (1,7%) 2 (3,8%) 3(7,7%) 0 (0%)
Paciente . N 0 o
Neurolégico 2 (3,3%) 5 (9,6%) 4 (10,3%) 0 (0%)
0 0, 0, 0,
Paciente Oncol6gico 2 (3,3%) 1 (1,9%) 3 (7,7%) 21 (72,4%)
Otros Pacientes 1(1,7%) 0 (0%) 5 (12,8%) 1 (3,4%)
0 0 () 0
Todos los Pacientes 30 (50%) 15 (28,8%) 13 (33,3%) 6 (20,7%)
0 0, 0, 0,
Ninguno de ellos 0 (0%) 1 (1,9%) 1 (2,6%) 0 (0%)
No sabria valorar 3 (5%) 4 (7,7%) 5 (12,8%) 0 (0%)

Tabla 20: Pacientes en los que se encuentra mayor dificultad a la hora de aplicar la

LET en los diferentes Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo

En la respuesta Otros pacientes, los profesionales han seleccionado en el

Hospital 1 pacientes que no estan intubados 1 (1,7%), en el Hospital 3 en

pacientes agudos 1 (2,6%), paciente agudo con complicacion 1 (2,6%),

patologia no curable sin afectaciébn neurologica 1 (2,6%),

trasplantados 1 (2,6%) y nifios crénicos 1 (2,6%).

pacientes

Por ultimo, el Hospital 4, seleccion6 pacientes de Oncohematologia 1 (3,4%),
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Con respecto a quien creen que toma habitualmente la decisién sobre la LET,

la respuesta de los profesionales fue la siguiente:

Quién toma la decision sobre la LET

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4
N (%) N (%) N (%) N (%) p
0 0, 0 0
Médico responsable 6 (10%) 1 (1,9%) 5 (12,8%) 4 (13,8%)
0 0 0 0
oo [Tas 24 (40%) 22 (42,3%) | 18 (46,2%) 8 (27,6%)
Consenso equipo 6 (10%) 9 (17,3%) 6 (15,4%) 10 (34,5%)
Multidisciplinar .
Tras consultar al 0 (0%) 6 (11,5%) 2 (5,1%) 0 (0%) NES(E,
Equipo de Etica
4 (6,7%) 5 (9,6%) 4 (10,3%) 2 (6,9%)

Padres

Consenso Médicos y
Padres

25 (41,7%)

21 (40,4%)

18 (46,2%)

16 (55,2%)

Equipo 14 (23,3%) 11 (21,2%) 8 (20,5%) 4 (13,8%)
multidisciplinar y

padres

Depende de la 8 (13,3%) 2 (3,8%) 5 (12,8%) 6 (20,7%)
situacion

No sabria valorar 0 (0%) 1(1,9%) 0 (0%) 1(3,4%)

Tabla 21: Valoracion sobre quién toma la decision en la Unidad por Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo
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Cuando se |

es solicitd

que valorardn quién creian que deberia tomar la

decision sobre la LET en su Unidad, la valoracién de los profesionales fue la

siguiente:

Quién deberia tomar la decision sobre la LET

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4
N (%) N (%) N (%) N (%) p

0 0 0, 0
Médico responsable A () &, = (Bl 1L (elAn)

0 0, 0, 0
Consenso Médico 6 (10%) 3 (5,8%) 3 (7,7%) 2 (6,9%)
Consenso equipo 24 (40%) 19 (36,5%) 10 (25,6%) | 16 (55,2%)
Multidisciplinar .
Tras consultar al 8 (13,3%) 8 (15,4%) 7 (17,9%) 6 (20,7%) NES(E,
Equipo de Etica
Padres 7 (11,7%) 10 (19,2%) 3 (7,7%) 2 (6,9%)
Consenso Médicos y 4 (6,7%) 2 (3,8%) 3 (7,7%) 0 (0%)
Padres
Equipo 42 (70%) 36 (69,2%) 31 (79,5%) 20 (69%)
multidisciplinar y
padres
Depende de la 5 (8,3%) 4 (7,7%) 2 (5,1%) 1 (3,4%)
situacién
No sabria valorar 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)

Tabla 22: Valoracion sobre quién deberia tomar la decision en la Unidad por Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo
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En relacion a la valoracion sobre si la toma de decisiones de pacientes a su

cargo se hace en equipo se encontro6 (grafico 17):

33,3% 65% 1,7%

NES (*)

Hospital 1

1 75% 5,8%
Hospital 2 mSi

i 23,1% 76,9%

m No

Hospital 3 No sabria valorar

- 24.19 75,9%
Hospital 4

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Gréfico 17: Valoracion sobre la toma de decisiones en Equipo por Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo
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Cuando se les pregunté que opinaran si estaban a favor de la Limitacién del

Esfuerzo Terapéutico, los profesionales declararon lo siguiente:

100%

99%

98%

97%

96%

95%

94%

1(3,4%)

6%)

00%)

2(3,8%)

12%)

1(1,7%)

8,3%)

Hospital 4

Hospital 3

Hospital 2

Hospital 1

NES (*)

No sabria valorar
mNo

mSi

Grafico 18: Esta a favor de la LET por Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo

Cuando se les solicité que valoraran si se sentian integrados en la toma de

decisiones sobre LET de pacientes a su cargo el porcentaje de respuesta de

los profesionales lo podemos observar en la siguiente tabla:

Integracion en la toma de decisiones

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4
N (%) N (%) N (%) N (%) p
Siempre 8 (13,3%) 6 (11,5%) 1 (2,6%) 2 (6,9%)
Casi Siempre 6 (10%) 2 (3,8%) 4 (10,3%) 6 (20,7%)
NES (*)

Algunas Veces 6 (10%) 7 (13,5%) 3 (7,7%) 5 (17,2%)
Casi Nunca 11 (18,3%) 9 (17,3%) 10 (25,6%) 10 (34,5%)
Nunca 29 (48,3%) 28 (53,8%) 21 (53,8%) 6 (20,7%)

Tabla 23: Integracion en la toma de decisiones sobre LET por Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo
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En la tabla 24 se desglosan los porcentajes de respuestas sobre si son

consultados los profesionales sobre las decisiones que en este tema se tomen

en relacion a sus pacientes:

Le consultan en la toma de decisiones sobre LET

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4
N (%) N (%) N (%) N (%) p
Siempre 8 (13,3%) 5 (9,6%) 1 (2,6%) 4 (13,8%)
Casi Siempre 4 (6,7%) 3 (5,8%) 6 (15,4%) 5 (17,2%)
NES (*)

Algunas Veces 3 (5%) 6 (11,5%) 1(2,6%) 2 (6,9%)
Casi Nunca 14 (23,3%) 6 (11,5%) 9 (23,1%) 12 (41,4%)
Nunca 31 (51,7%) 32 (61,5%) 22 (56,4%) 6 (20,7%)

Tabla 24: Consultan en la toma de decisiones sobre LET por Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo

La valoracion sobre su capacitacion en dicha toma de decisiones queda

reflejada en el siguiente grafico (grafico 21):

-/ 56.7% 11.7% 31.7%

1 61.5% 13.5% 25%
Hospital 2

e 66.7% 10.3% 23.1%
Hospital 3

. 75.9% 10.3% 13.8%
Hospital 4

0% 20% 40% 60% 80% 100%

NES (*)

HSj
HNo

L No sabria valorar

Gréfico 19: Capacitacion en la toma de decisiones por Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo
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Ante la cuestion de si los profesionales tenian conocimiento de la intervencién

del Comité de Etica del Hospital en la toma de decisiones sobre LET, la tasa de

respuesta obtenida fue la siguiente:

Conocimiento Intervencién Comité de Etica

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4
N (%) N (%) N (%) N (%) p
Si 12 (20%) 33 (63,5%) 18 (48,7%) 6 (21,4%)
*
No 12 (20%) 7 (13,5%) 3 (7,7%) 11 (39,3%) NES ()
No sabria valorar 36 (60%) 12 (23,1%) 17 (43,6%) 11 (39,3%)

Tabla 25: Conocimiento sobre la intervencion del Comité de Etica por Hospitales
(*) NES: No estadisticamente significativo

En su valoracion de la aplicacion de la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en

su Unidad los profesionales refieren (gréfico 22):

17 18,8% 79,3%
: : 6,9% NES (*)

Hospital 4

1 12,8% 84,6%
Hospital 3 B En mas ocasiones

1 9.6% 80,8% 9,6% B QOcasionesnhecesarias

¥ En menos ocasiones

AIZEpiEl No sabria valorar

1 25% 68,3% 6,7%
Hospital 1

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Graéfico 20: Valoracion de la aplicacion de la LET en su Unidad por Hospitales
(*) NES: No estadisticamente significativo
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El grado de acuerdo y desacuerdo sobre como se aplica la Limitacion del

Esfuerzo Terapéutico en las Unidades que desarrollan su labor profesional

gueda reflejado en la siguiente tabla:

Grado de acuerdo/ desacuerdo

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4
N (%) N (%) N (%) N (%) p
Totalmente de 0 o o 0
acuerdo 0 (0%) 3 (5,9%) 2 (5,1%) 1 (3,4%)
Bastante de acuerdo | 17 (28,3%) 6 (11,8%) 6 (15,4%) 5 (17,2%)
NES (*)
De acuerdo 17 (28,3%) 11 (21,6%) 8 (20,5%) 2 (6,9%)

Bastante en
desacuerdo

25 (41,7%)

27 (52,9%)

21 (53,8%)

21 (72,4%)

Totalmente en
desacuerdo

1 (1,7%)

4 (7,8%)

2 (5,1%)

0 (0%)

Tabla 26: Grado de acuerdo/ desacuerdo en la toma de decisiones por Hospitales

(*) NES: No estadisticamente significativo
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Valoracion de los Factores relacionados con la Decision de

Aplicar la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico por Hospitales

En la siguiente tabla se muestran la media y la desviacion estandar de las
valoraciones realizadas (0 que no influye en nada y 10 que sea un factor muy
influyente) de los factores que se tienen en cuenta a la hora de limitar a un

paciente.

Grado de acuerdo/ desacuerdo

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4
Media (DS) Media (DS) Media (DS) Media (DS)
Gravedad del 8,45 (1,7) 6,88 (3) 7,67 (2,7) 7,86 (1,8)
proceso
Posibilidad de
phpp—— 8,18 (1,8) 7,21 (2,6) 8,03 (2,7) 7,89 (2,2)
Calidad de vida
actual 5,73 (2,9) 4,65 (2,9) 6,44 (3,3) 5,72 (2,8)
caidad de vida 6,05(31) | 465(32) | 641 (35) 6,07 (2,6)
utura
Factores familiares
desfavorables 3,18 (2,6) 3,56 (2,3) 3,15 (2,7) 3,62 (2,3)
Factores
socioecondmicos 2,58 (2,2) 3,06 (2,3) 2,72 (2,8) 2,52 (2)
desfavorables
Otros factores 6,25 (4,5) 8,4 (1,6) 8(1,4)

Tabla 27: Influencia de los factores que se tienen en cuenta a la hora de aplicar la LET
por Hospitales

No se han encontrado diferencias significativas en la tabla 27.

Dentro de los otros factores que desarrollan los profesionales, se encuentran
afectacion neuroldgica, electroencefalograma plano, la edad pediatrica,
pruebas diagnosticas a realizar a los pacientes, implicacion psicologica con la

familia, cronicidad de la patologia, desarrollo psicomotor y patologias cronicas.
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En la siguiente tabla (tabla 27), se describen las valoraciones realizadas sobre

el grado de influencia que deberian de tener los factores propuestos a la hora

de aplicar la LET, sin encontrar diferencias estadisticamente significativas:

Grado de acuerdo/ desacuerdo

Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4
Media (DS) Media (DS) Media (DS) Media (DS)
CrEEEER G 8,43 (2,2) 7,52 (2,6) 8,66 (1,6) 8,53 (1,5)
proceso
Posibilidad de
respuesta 8,9 (1,7) 8,6 (1,8) 8,64 (2,2) 9,10 (1,2)
Calidad de vida
actual 7,78 (2,6) 8,27 (2) 8,18 (2,3) 8,22 (2,4)
]f:a“dad HoviEa 9,28 (1,3) 9,04 (1,8) | 9,56 (0,71) 9,21 (1,8)
utura
Factores familiares
desfavorables 4,78 (3,2) 5,56 (2,9) 4,41 (3,5) 4,48 (3)
Factores
socioecondmicos 4,18 (3,2) 5,08 (2,9) 4,46 (3,6) 3,55 (2,8)
desfavorables
Otros factores 9 8,67 (1,1) 10 8

Tabla 28: Influencia de los factores que se deberian

aplicar la LET por Hospitales
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DISCUSION

Lo primero que se puede destacar es la tasa de respuesta, la cual ronda el
80%. La mayoria de los encuestados fueron mujeres comportandose del mismo
modo en los cuatro hospitales participantes, al igual ocurrié con la categoria
profesional, siendo mucho mayor la tasa de respuesta de las enfermeras en

comparacion con los médicos.

Tanto el personal de enfermeria como el personal médico cuenta con una
media de 9 afios de experiencia en una Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos, este dato es importante a la hora de tomar decisiones y da validez
a las opiniones expresadas en este estudio, como se ha visto en estudios como
el realizado por Christakis®¢, en el que se refleja como los profesionales
tienden a sobreestimar la supervivencia de sus pacientes, siendo este error
mayor, cuanto menor es su experiencia. Este resultado sobre la experiencia,
contrasta con la escasa formacion que tienen los profesionales sobre el tema,
ya que como se ha podido observar en la realizacion de este estudio y en
varios estudios encontrados® la experiencia de los profesionales es un factor
importante para una buena toma de decisiones mientras que la falta de

formacién no lo es.

En relacién a la falta de formacién que se ha encontrado en este estudio sobre
este tema, se podria decir que es una constante en nuestro entorno profesional
como se ha visto en varios estudios como el realizado en el Hospital Principe
de Asturias, el Hospital Infantil Nifio Jesus y la Facultad de Psicologia de la
Universidad Auténoma de Madrid® en el que el personal médico estudiado
describe la escasa formacion humanistica que reciben para la toma de
decisiones. Asi mismo, en el estudio de Martino®® , se puede observar cémo un
92% de los profesionales desea aumentar la formacién que les ayude a
afrontar la muerte en su ejercicio profesional. Otro estudio longitudinal llevado a

cabo en 2002°1, mostr6 como la actitud de los Residentes de Pediatria cambi6
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después de asistir a una serie de seminarios en su tercer afio de residencia.

Por ultimo, otros dos estudios®384, destacan la importancia de la formacién no
s6lo sobre la LET, sino en habilidades de comunicacion lo que destacan como

una obligacion moral de primer nivel.

El 80 % de los profesionales encuestados, contestd la definicion correcta sobre
LET, podemos contrastar este resultado con el obtenido en un estudio en
Hospital de nifios Santisima Trinidad de Cérdoba 38en 1998, en el que sélo el
40% de los Médicos y el 14% de las Enfermeras contestaron la definicion
correcta sobre LET. Este dato muestra una evolucion favorable en el

conocimiento sobre la LET.

En el analisis del proceso de toma de decisiones se encuentra que el 40% de
los profesionales opina que la decision se toma con el consenso de los
médicos, dato que también encontramos en varios estudios®®® en los que
vemos reflejado como la decision técnica suele ser médica pero la ejecucion de
la misma corresponde, habitualmente al equipo de Enfermeria, lo que suele
generar conflictos en las decisiones que se toman en el equipo.
Es por ello, que se observa, que existe una diferencia entre los médicos y las
enfermeras con respecto a la toma de decisiones como queda reflejado en los
datos obtenidos y que se pueden relacionar con multiples estudios en los que
los dos equipos de profesionales tienen una vision diferente de quién suele
tomar la decision'%8109.110 y que puede ser uno de los motivos de los conflictos
éticos relativos a qué criterios se utilizan y qué criterios se deben utilizar en ese
tipo de decisiones, al igual que quién tiene que tomar la decision y como

deberia ser el proceso.

Otro punto importante en el que si se encuentra consenso entre los
profesionales, es en la importancia de la participacion de los padres en la toma
de decisiones sin que en ellos recaiga el peso de la misma. Los profesionales
deben hacer un esfuerzo real para hacer llegar a los padres la informacion
necesaria y apropiada teniendo en cuenta el dolor y el sufrimiento por el

momento vivido al igual que el estado de confusion o las creencias propias de
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la persona. El mejor interés para el menor siempre estard estrechamente ligado
al mejor interés para los padres, aunque siempre deba pesar sobre todo el

mejor interés para el menor.#6.70,71,47,48,49,50

En este estudio, se ha visto reflejado como la participacion de los padres cada
vez es mayor y cada vez se les tiene mas en cuenta, aunque siempre de una
forma tardia. Habitualmente no se evalla la informacion dada a los padres,
declarando textualmente que a veces se les informa “tarde y mal” y no se tiene
en cuenta que las decisiones de los padres dependen de la calidad y
comprensibilidad de la informacién. La participacion de los padres en la toma
de decisiones no es s6lo un deber ético y legal del médico sino que es un
derecho ético y legal del pacienteb1.626364  Es imprescindible tener en cuenta
que la implicacion de los padres en la toma de decisiones siempre debe estar

basada en wuna informacion veraz, completa y comprensible para
e||0365'66'67'68'69.

Analizando que miembros del equipo intervienen en la decision, el 44,4% de los
profesionales declara que la decision es tomada entre los médicos y los padres
del nifio, es cierto, que esta eleccion se ve reforzada por varios autores??:30:31.32,
pero otros muchos demandan la participacion del equipo de enfermerial4314®
como han expresado en un gran porcentaje los participantes de este estudio.
La enfermeria representa el lado humano de los profesionales, es el personal
que esta a pie de cama y en el que se apoyan los familiares. Es un personal
cualificado y cada vez mas formado por lo que su participacion en estos temas
no sélo resulta enriquecedora sino casi indispensable, pero la realidad es
contraria ya que el 60,4% de las enfermeras nunca se siente integrada en la
toma de decisiones de pacientes a su cargo, lo que es llamativo contando que
la mayor parte de los médicos siempre o casi siempre se siente integrado. La
exclusion de la enfermera en la toma de decisiones respecto a su paciente,
puede originar frustracion, tension y desajuste en el equipo asistencial'#8, asi
como incomprension y dificultad en el desarrollo de los cuidados. Ademas,
Oxeham y Cornbleet en 199843 ya evidenciaban que la estimacion del
prondstico realizado por la familia o el personal de enfermeria se ajusta mucho

mas a la realidad que el realizado por el personal médico
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Existe una clara diferencia con respecto a si las decisiones se toman 0 no en
equipo, encontrado casi 12 puntos de diferencias en los porcentajes entre lo
gue opinan las enfermeras y los meédicos; esto refleja la discrepancia entre la
opinion de las enfermeras que piensan que no se toman en equipo y las de los
médicos que piensan lo contrario. Asi mismo, el 65,5% de las enfermeras
declara que nunca le consultan en la toma de decisiones de pacientes a su
cargo y ninguna de ellas se sienten integradas en esa toma de decisiones, en
cambio el personal médico siempre o casi siempre se siente integrado. Este
alto porcentaje de enfermeras que no se sienten integradas en la toma de
decisiones puede tener un impacto muy importante en la atencion a los

pacientes y al desarrollo del trabajo en equipo.

La visibn tan diferente que tienen ambas categorias tratAndose de
profesionales que desarrollan su labor en la misma unidad, puede reflejar
ademas de las diferentes perspectivas que por su ambito profesional tienen,
una falta clara de comunicacién y colaboracion. Asi, en multiples estudios se ve
como los métodos “ideales” de toma de decisiones no siempre son seguidos
por los profesionales del ambito hospitalario, asi Baumann- Holzle®,propone
que lo ideal, es que el equipo responsable del cuidado del nifio debata junto
con otros profesionales no implicados directamente en el cuidado y sean
coordinados por un moderador independiente. También los profesionales
expresan que es conveniente individualizar cada situacion e invertir el tiempo
gue sea necesario para planificar la mejor actuacién posible, siendo muy
acertada la coincidencia de opinion de todo el equipo asistencial y consensuar
la decision con la familia®®. Hay que destacar la importancia de que el equipo
de enfermeria esté integrado en la toma de decisiones no soélo por ser el
personal mas cercano al nifio y a la familia, sino porque se refleja la
importancia de su participacion por el diferente punto de vista que aportan

sobre todo en cuestiones éticas®®’.

La postura reflejada por los encuestados en relacion a la LET es que el 98,9%
de los encuestados esta a favor de la LET. El 100% de los médicos esta a favor
y el 98,6% de las enfermeras también lo esta. Es llamativo que ninguno de los

profesionales encuestados esta en contra de aplicar la LET.
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Estudiada la capacitacion que sienten para tomar decisiones de pacientes a su
cargo, un 63,3% de los profesionales si dice sentirse, dato que contrasta con el
alto porcentaje de profesionales que no tiene ningun tipo de formacion. Esto
puede reflejar que los profesionales asumen que la capacitacion viene de la via
de la experiencia y no de la via formativa, quedando evidente en este estudio
gue los profesionales cuentan con gran experiencia en Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos y que la buena toma de decisiones puede estar

relacionada con la gran experiencia que poseen.

La importancia que el Comité de Etica asistencial puede tener como ayuda
externa para la toma de decisiones sobre LET, no se destaca en este estudio
donde se refleja una alta falta de informacién o conocimiento sobre su
existencia, por lo que muchos profesionales declaran no saber si se ha utilizado
este recurso que esta disponible en todos los Centros Sanitarios. Para la toma
de decisiones complejas, en ocasiones puede ser necesario recurrir a ayudas
externas como el consultor de ética clinica o el comité de ética si se dispone en
el centro'?6127, Sj es cierto que este recurso siempre debe utilizarse como

fuente de consulta y asesoramiento pero no de decision?®.

Mas del 80% de los profesionales opina que la toma de decisiones sobre LET
se hace en menos ocasiones de las necesarias, coincidiendo esta afirmacion
practicamente en todos los hospitales. La falta de la toma de decisiones es
porque la limitacion del esfuerzo terapéutico es una decision compleja, en la
que intervienen muchos valores y siempre se mantiene la duda de si se podria
haber hecho algo mas por el paciente o como seria su vida si se hubiesen
realizado diferentes técnicas'®®. En este estudio se ha podido observar como la
toma de decisiones sobre la limitacion no la marca tanto la cultura del propio
hospital o del grupo de trabajo que toma la decisién, tanto como la opinion o
vision personal de las personas que toman la decision. Lo profesionales no solo
opinan que las decisiones se toman en menos ocasiones de las necesarias
sino que cuando se toma la decisidn se toma demasiado tarde lo que aumenta
el sufrimiento y el dolor del nifio y de sus padres asi como la impotencia del
personal que se encarga del cuidado. Muchos autores reflejan quela decision
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sobre la LET es complicada y en muchas ocasiones se tarda en tomar por la
capacidad de respuesta que poseen los pacientes pediatricos al no tener

suficiente informacion prondéstical®.

La mayoria de los profesionales esta bastante en desacuerdo con la forma en
la que se toman las decisiones sobre LET en su Unidad, siendo mucho mayor
este porcentaje en el equipo de enfermeria. Podemos relacionar este
porcentaje, con la baja integracién del equipo de enfermeria en la toma de
decisiones de pacientes a su cargo y en la opinion de que las decisiones no se

toman en equipo.

Lo méas destacable de este estudio es que las opiniones y creencias
transmitidas por los encuestados estan en consonancia con las descritas en
otros entornos asistenciales y culturales y permiten la puesta en marcha de
medidas de mejora que incidiran sin duda en la humanizacion y calidad de los

cuidados a los pacientes pediétricos.
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CONCLUSIONES

Los profesionales estudiados de las cuatro Unidades de Cuidados
Intensivos Pediatricos de Hospitales de la Comunidad de Madrid,
muestran un alto nivel de experiencia y conocimiento en relacion a la
Limitacion del Esfuerzo Terapéutico, a pesar de no haber recibido

practicamente formacion reglada en relacion a este tema.

Existe una diferencia destacable entre médicos y enfermeras, no sélo
en la percepciéon del modelo de toma de decisiones, sino por el
diferente modo de actuacion que declaran tener las dos categorias

profesionales frente a la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico.

En la toma de decisiones no influye tanto la cultura del Hospital o del
propio Servicio como la opinién o visién personal de los profesionales
que forman parte de la toma de decisiones sobre la Limitacion del

Esfuerzo Terapéutico.

No existen protocolos ni circuitos de toma de decisiones consensuados
en ninguna de las Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricas
estudiadas, presentandose incluso diferencias claras de criterios entre
los profesionales que llegan a declarar que se deberian adoptar medidas
relacionadas con la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en mas

ocasiones de las que se hace en la actualidad.
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Como lineas de mejora, puedo destacar que la actitud de los profesionales ante
la limitacidn en los hospitales estudiados, es una actitud positiva, en la que
ambas categorias profesionales van unidas hacia un buen cuidado de los
pacientes, pero se deben crear nuevas lineas de trabajo en las que exista una
mayor implicacion y participacion de todo el equipo multidisciplinar, sobre todo
del equipo de Enfermeria, el cual, demanda una mayor participacion en la toma

de decisiones sobre la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico.

Después de valorar los resultados obtenidos, asi como conocer de cerca la
realidad en las diferentes unidades de cuidados intensivos pediatricos, seria
importante la creacion de un protocolo que clasifique a los pacientes segun sus
posibilidades de recuperacion y que actie como una guia en la toma de
decisiones, guia que nunca puede dejar de lado el analisis del caso particular.

De este modo también se evitarian posicionamientos personales y se tomarian
decisiones exclusivamente en beneficio del nifio con lo que mejorariamos

notablemente la calidad de los cuidados a nuestros pequefios pacientes.

A la luz de los resultados y de la evidencia estudiada seria necesario
desarrollar nuevas lineas de investigacion que permitan profundizar en estas
complejas decisiones y una mayor formacién de postgrado, que ayude a
mejorar las estrategias comunicativas del personal Médico y de Enfermeria.
Un mejor conocimiento de la propia realidad contribuira a definir la mejor pauta
de actuaciéon posible, mejorando de este modo la toma de decisiones sobre

nuestros pacientes y aumentando la seguridad en nuestro trabajo dia a dia.
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ANEXO |: CONSENTIMIENTO INFORMADO

HOJA INFORMATIVA
ANEXO |
Titulo del Proyecto: LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO EN LAS
UNIDADES DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS: OPINION Y
ACTITUD DE LOS PROFESIONALES
Nombre del Investigador Principal: Raquel Lépez Sanchez

Centro: Hospital Universitario Gregorio Marafién

INTRODUCCION

Me dirijo a usted para informarle sobre este Proyecto de Investigacion en el que
se le invita a participar.

La intencidén de este consentimiento es tan so6lo que usted reciba la informacion
correcta y suficiente para que pueda evaluar y juzgar si quiere o no participar
en este Proyecto. Para ello lea esta hoja informativa con atencion y le

aclararemos las dudas que le puedan surgir después de la explicacion.

PARTICIPACION VOLUNTARIA
Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede
decidir no participar y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin que

por ello se altere la relacion con la institucion para la que usted trabaja.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

La limitacién del esfuerzo terapéutico LET la entendemos como la decision
clinica de no iniciar o retirar las medidas de soporte vital cuando se percibe una
desproporcion entre éstas y los fines a conseguir, con el objeto de no caer en la
obstinacion terapéutica, que a su vez la definimos como la utilizacién de
medidas diagndsticas o terapéuticas poco adecuadas (generalmente con fines
curativos) no indicadas en fases avanzadas de enfermedad, prolongando

innecesariamente la vida.
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Es necesario conocer la opinion de los profesionales que trabajan en las
Unidades de Cuidados Intensivos Pediatricos de los diferentes Hospitales de la
Comunidad de Madrid ya que a menudo en su dia a dia tienen que tomar
decisiones relacionadas con la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico.

Su participacion en este estudio consiste en la cumplimentacién de un
cuestionario que una vez rellenado debera depositar en una urna situada en el

control de Enfermeria.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL
ESTUDIO

Es posible que no obtenga ningun beneficio personal inmediato de este
estudio, al igual que no se deriva ningun riesgo de su participacion.

El interés de este estudio es poder conocer cuales son las lineas de trabajo
que se estan siguiendo con respecto a la LET en su unidad, y descubrir cuéles
son los puntos fuertes y mas débiles de nuestra practica diaria, para asi poder
incidir en ellos y modificarlos o poder encontrar nuevas lineas de trabajo que
mejoren las presentes.

CONFIDENCIALIDAD

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de
todos los sujetos participantes, se ajustara a lo dispuesto en la Ley Orgéanica
15/1999, de 13 de diciembre de proteccion de datos de caracter personal. De
acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer los
derechos de acceso, modificacion, oposicion y cancelacién de datos, para lo
cual debera dirigirse al investigador principal del estudio.

Asi mismo, de acuerdo a la legislacion vigente Ley 14/2007, los datos seran
tratados con absoluta confidencialidad, de manera que serd imposible asociar
los resultados del estudio con los participantes. Solamente el investigador
principal tendra acceso a sus datos personales.

La cumplimentacién y entrega del cuestionario implica su CONSENTIMIENTO
para participar en el estudio.

No dude en preguntar todo aquello que considere oportuno y reciba mi cordial

agradecimiento por anticipado.
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Informacion de contacto

Nombre del Investigador Principal: Raquel Lopez Sanchez
E-mail: raquelosan@hotmail.com

Teléfono de contacto: 696112031
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ANEXOICUESTIONARIO

LIMITACION DEL ESFUERZO
TERAPEUTICO EN LAS
UNIDADES DE CUIDADOS
INTENSIVOS PEDIATRICOS:
OPINION Y ACTITUD DE LOS
PROFESIONALES

Por favor, cuando acabe de cumplimentar el cuestionario, depositelo en la

urna situada en el control de enfermeria para su efecto.
Gracias por su colaboracion
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En primer lugar necesitamos que conteste una serie de preguntas sobre sus

Datos Personales

1- Sexo:

Varén [Mujer [

2- Edad:

Afo de nacimiento

3- Categoria profesional:

Médico [ Enfermera O

4- Hospital en el que desarrolla su labor profesional:

5- Afos de experiencia en UCI

6- ¢ Tiene hijos?

Si O No [

7- ¢Ha recibido algun tipo de formacion académica sobre la limitacion del Esfuerzo
Terapéutico (LET?

Si [ No O
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8- ¢Ha recibido algun tipo de formacion postgrado sobre LET?

Si L ¢De qué tipo?:
Master [
Cursos L[]
Seminario, charla... [

Otros (describa cual) [

No O

9- De las siguientes definiciones SENALE cual se ajusta méas a su concepto de LET
(Puede utilizar mas de una respuesta)

L1 Consiste en limitar las terapias segiin marcan los protocolos de cada unidad

[ Es la decisién clinica de no iniciar o retirar las medidas de soporte vital
cuando se percibe una desproporcién entre estas y los fines a conseguir
L1 Consiste en llevar a cabo solo la terapias que no sean cruentas, con el fin de

conseguir el confort del paciente manteniendo el resto de las terapias como

por ejemplo la ventilacion
L1 Consiste en retirar soporte inotrdpico y/o ventilatorio, pero no la nutricion e
hidratacion

1 Es sindnimo de eutanasia pasiva
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A continuacidn nos gustaria conocer su opinién sobre como se lleva a cabo

la decision de Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET) en su Unidad

10- ¢Cree que hay diferencia a la hora de aplicar la LET entre nifios con patologia
digestiva, nifios cardiacos, nifios sometidos a terapia ECMO y/u otras
especialidades?

Si O No I No sabria valorar [

11- ¢ En queé tipo de pacientes cree que en su unidad se presenta habitualmente mas
dificultad a la hora de decidir la LET?

[ En un paciente cardiaco

[1 En un paciente sometido a terapia ECMO
[1 En un paciente con patologia respiratoria
[1 En un paciente con patologia digestiva

[1 En un paciente con patologia neuroldgica

[] En un paciente con otro tipo de patologia no citada; ¢ cual?

[1 En todos los pacientes
[1 En ninguno de ellos

1 No sabria valorar
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12- A la hora de aplicar la LET ¢quién cree que en la mayoria de los casos toma la

decision? (puede utilizar mas de una respuesta)

[1 EI médico responsable del nifio
[1 Consenso de los médicos

[1 Consenso del equipo multidisciplinar (Intensivistas, pediatras, otros médicos,

enfermeras)

[J Tras consultar al equipo de Etica del hospital

[ Los padres del nifio

[1 Consenso de los médicos mas los padres del nifio

[1 Consenso del equipo multidisciplinar mas los padres del nifio
[] No hay norma fija, depende de la situacion

1 No sabria valorar

13- ¢(Cree que habitualmente la toma de decisiones se hace en equipo (médicos,

enfermeras, padres)?

Si O No [ No sabria valorar [
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14- Valore de 0 a 10 el grado de influencia que cree usted que los siguientes factores
tienen a la hora de decidir la LET en su unidad:

0 — no influye en nada 10 — factor muy influyente

Gravedad del proceso (NO situacion de urgencia)
0 1. 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Posibilidades de respuesta a la terapia
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Calidad de vida actual
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Calidad de vida futura
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Factores familiares desfavorables
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Factores socioecondmicos desfavorables
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Otros; ¢cual?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

A continuacion con las siguientes preguntas pretendemos ver cual es su

Opinion Personal sobre la Limitacion del Esfuerzo Terapéutico

15- ¢ Esta a favor de la aplicacién de LET?

Si [ No [ No sabria valorar [
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16- A la hora de aplicar la LET ¢quién cree que deberia tomar la decisién? (puede
utilizar mas de una respuesta)

[1 EI médico responsable del nifio

[1 Consenso de los médicos

[1 Consenso del equipo multidisciplinar (intensivistas, pediatras, otros médicos,
enfermeras)

[J Tras consultar al equipo de Etica del hospital

[ Los padres del nifio

[1 Consenso de los médicos mas los padres del nifio

[1 Consenso del equipo multidisciplinar mas los padres del nifio
[1 Depende de la situacion

1 No sabria valorar

17- ¢Se siente integrado en el equipo profesional para la toma de decisiones
referentes a la LET en los pacientes a su cargo?

Siempre [  Casisiempre [1 Algunasveces [1  Casinunca [] Nunca [

18- ¢ Le consultan sobre la decision de la LET en pacientes a su cargo?

Siempre [ Casisiempre [1 Algunasveces [1 Casinunca [l Nunca [
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19- Valore de 0 a 10 el grado de influencia que usted cree que deberian tener los
siguientes factores a la hora de decidir la LET:

0 — que no influya en nada 10 — que sea un factor muy influyente

Gravedad del proceso (NO situacion de urgencia)
0 1. 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Posibilidades de respuesta a la terapia
0 1. 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Calidad de vida actualidad
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Calidad de vida futura
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Factores familiares desfavorables
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Factores socioecondmicos desfavorables
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Otros; ¢cual?

01 2 3 4 5 6 7 8 9 10

20- ¢ Se siente capacitado para participar en la toma de decisiones sobre LET de los

pacientes a su cargo?
Si O No I No sabria valorar [

21- ¢Sabe si se ha pedido la intervencién en alguna ocasion del Comité de Etica

Asistencial?

Si O No [ No losé [
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22- En su Opinidén, de modo global, podria decir que en su unidad se aplica la LET:

En mas ocasiones de las que serian necesarias [
Se aplica solo en las ocasiones necesarias [
En menos ocasiones de las que serian necesarias []

No sabria valorar [

24- Para finalizar, nos gustaria que valore su grado de acuerdo/desacuerdo con el
modo habitual en la toma de decisiones sobre LET en su Unidad

Totalmente de acuerdo [ Bastante de acuerdo [ De acuerdo [

Bastante en desacuerdo [ Totalmente en desacuerdo [l

25- Si desea realizar alguna observacion y/o aclaracién puede

hacerlo en este espacio

Muchas gracias por su colaboracion

177



178



ANEXO lll; APROBACION COMITES ETICOS DE INVESTIGACION CLINICA

2% comunidad de Madrig

DICTAMEN DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

D. Fernando Diaz Otero. Secretario del COMITE ETHCO DE INVESTIGACION CLINICA
HOSPITAL GENERAL UNIVERSITARIO GREGORIO MARANON

CERTIFICA
e se ha evaluado la nropuesta del promotor referida al estudio:
prop P

Cadige VOI_RLSLET

TITULO: "Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en las Unidades de Cuidados Intensivos Pediiricos: Opinion y Actitud de los
Profesionales”

Promotor: Investigador

- Elestudio se plantea siguiendo los requisitos legalmente establecidos, v su realizacion es pertinente.

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacion con ios objetivos del estudio v estdn
Jjustificados los riesgos v molestias previsibles para el sujeto.

- Esadecuado el procedimiente para obtener el consentimiento informado.

- La capacidad del investigador v sus colaboradores, v las instalaciones v medios disponibles, tal v como ha sido
informado, son apropiados para Hevar a cabo el estudio.

Este CEIC acepta que dicho esiudio sea realizado por el investigador principal;
. Raguel Lopez Sanchez / Hospital General Universitario Gregorio Marafidn
Y HACE CONSTAR QUE:

i* En ia reunion celebrada el dia 24 de marzo de 2614, acta 84/2014 se decidio emitir el informe correspondiente al estudio de
referencia.

2% En dicha reunidn se cumplieron los reguisitos establecidos en la legisiacion vizente -Real Decreto 223/2004 v Decreto 39/94
de Ia Comunidad de Madrid- para gue la decision del citado CEIC sea valida.

3° £l CEIC-AL. tanto en su composicion, como en los PNT cumple con fas normas de BPC (CPMP/ ICH/ 133/95)

4% La compesicion actual del CEIC-AT es la siguiente:

D. MANUEL SANCHEZ LUNA (Pediatria —Presidente}
D. FELIPE ATIENZA FERNANDEY (Cardiclogia - Vicepresidente)
D. FERNANDO DIAZ OTERO (Neurologia — Secretario}
D MARIA LUISA BAEZA OCHOA DE QCARIZ {Alergologia)
D" MARIA ANTONIA BELTRAN LOPEZ (Enfermeria)
D* MARIA DEL CARMEN DE LA CRUZ ARGUEDAS (Unidad de Apovo a la Investigacien)
0. RAFAEL CARRION GALINDO (Oncologia Médica)
D. CARLOS MANUEL GONZALEZ FERNANDEZ (Reumatologia)
D. VICENTE DE LAS PENAS GIL (Psicologia Clinica}
D. EDUARDO FERNANDEZ-CRUZ PEREZ (Inmunologia)
D LEONOR MARIA LAREDO VELASCO (Farmacologia Clinica)
D. IGNACIO MARIN IMENEZ (Aparato Digestivo)
¥ CARMEN MATEO RUIZ (Farmacia Atencion Primaria)
D° MARIA DE LOS ANGELES MUNOZ FERNANDEZ (Inmunclogia)
D. ANDRES JESUS MURNOZ MARTIN (Cncologia Médica)
¥ ANA MUR MUR (Farmacia Hospitalaria)
D. LUIS PUENTE MAESTU (Neumologia)
D° MARIA BEGONA QUINTANA VILLAMANDOS (Anestesiologia v Reanimacion)
D. JOSE MIGUEL RIVAS BUENO (Licenciado en-Derecho)
Lo que firmo en Madridfai

marze de 2014

Fdo.: Dr. 'Fe;'nand{')-D}az Otero

e
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Hospi P /2
Pl A
instifufe de Investigacion
{5 Comunidad de Madrid Hogpital 42 de Oclubre

Ne CEIC: 14/145

INFORME DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

Dfia. MARIA UGALDE DIEZ, Secretaria del Comité Etico de Investigacién Clinica {CEIC) del Hospital

Universitario Doce de Octubre.
CERTIFICA:

Que este Comité, en la reunion celebrada el dia 24/04/2014, ha evaluado los aspectos éticas del

Proyecto de Investigacian VOI_RISLET titulado:

LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO EN LAS UNIDADES DE CUIDADOS INTENSIVOS
PEDIATRICOS: OPINION Y ACTITUD DE LOS PROEFESIONALES

Del cual la Dra. RAQUEL LOPEZ SANCHEZ
Del Servicio de HOSPITAL UNIVERSITARIO GREGORIO MARANON es el Investigador Principal

Entendiendo que dicho estudio se ajusta a las normas éticas esenciales y criterios deontolégicos que
rigen en este Centro, cumpliendo los requisitos metodoldgicos necesarios, este Comité INFORMA

FAVORABLEMENTE a la rezlizacion de dicho proyecto en este Centro.

Lo que firmo en Madrid, a 25 de abril de 2014,

gw,m g Hospital Universtiaric
e s f
B "2 40 octubre

Safydhiadeid Efcemuntdst 2o 1o

COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINIC?

Firmado: Dra. Maria Ugalde Diez
Secretaria CEIC Hospital 12 de Octubre.

Comité Etico Investigacion Clinica Hospital 12 de Octubre = Av. de Cordoba s/n 28041 Madrid
Centro Actividades Ambulatoria, Bloque D, Planta 62 # Telf. 31 773 26 15« e-mail: ceic@h120.es
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chubre
X Institute de Investigacion
[ Comunidad de Madrid Houpial 12 da Gelubem

Ne CEIC: 14/145
TITULO: LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO EN LAS UNIDADES DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS: OPINION Y ACTITUD

DE LOS PROEFESIONALES
Investigador Principal: LOPEZ SANCHEZ RAQUEL

D2 MARIA UGALDE DIEZ, SECRETARIA DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO 12 DE OCTUBRE
DE MADRID

Hace constar que:

1. En la reunién ordinzria celebrada el dia 24/04/2014, se decidid emitir el informe correspondiente al proyecto de
Investigacion de referencia.

2. El CEIC del Hospital Universitario 12 de Octubre, tanto en su compesician como en sus PNTs, cumple con las normas de BPC
(CPMP/ICH/135/95)

3.  La compasicion del Ceic del Hospital Universitario 12 de Octubre que evalud el proyecta fue [a siguiente:

PRESIDENTE Dra. M2 del Puy Goyache Goiii armacéutico Adjunto de Farmacia Hospitalaria
VICEPRESIDENTA : Dra. Carmen limenez Lopez-Guarch Medico Cardiclogia

SECRETARIA Dra. Maria Ugalde Diez Dra. en Ciencias Bioldgicas

VOCALES: D2 M2 Luisa Albelda de |a Haza Licenciada Derecho

Dra. Cecilia Calvo Pita -armacéutico Servicio Farmacia-Direccion Asistencial Oeste
£ Sra. Yolanda del Rey Granado

. Dra. M2 de las Mercedes Cataldn Gomez
Dr. Alberto Galindo lzquierdo

Dr. Eduardo Gutiérrez Martinez

Dra. Carmen limenez Lopez-Guarch

Dr. José Antonio Lopez Martin

Dra. Maria del Pilar Martinez Sanchez
Sr. Francisco Javier Mazuecos Gomez
Dr. Cesar Minué Lorenzo

Diplomado Universitaric en Enfermerfa
Medico Medicina Intensiva

efe de Seccion Obstetricia y Ginecologia
Medico Nefrologfa

Medico Cardiologia

Jedico Oncologia Medica

Medico Hematologia

uxiliar Administrativo Endestopia
Médico de Familia de Atencién Primaria

- Dr. Jose Maria Morales Cerdan Medico Nefralogia
Dr. José Manuel Moreno Villares Medico Pediatria
Dra. Glaria Orején de Luna Pediatra de Atencidn Primaria
D2, Montserrat Pilas Pérez Diplemado Universitario en Enfermeria
Or. Guillermo Ponce Alfare Medico Psiquiatra
Or. Santiago Ponce Aix Medico Oncelogia
Dra. Yolanda Radriguez Git Médico Anatemia Patologica
Dra. Belen Ruiz Antoranz Farmacéloga clinica {Clinica Puerta de Hierro)
D2 Rosa M2 Vega Viaha CAIBER
Dr. Alberto Villare]o Galende Medico Neurclogis

Que en el caso de que se evaluara algin proyecto del que un miembro sea investigador/colaborador, este se ausentara de la reunidn
durante la discusién del proyecto.

Para que conste donde proceda, y a peticidn del promotar,

Comité Etico Investigacion Clinica Hospital 12 de Octubre e Av, de Cdrdoba s/n 28041 Madrid
Centro Actividades Ambulatoria, Blogue D, Planta 62 » Telf. 81779 26 15 » e-mail: ceic@h12o0.es
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¥ (CELC

A Hospital

Universitario
IaPaz

HOJA DE EVALUACION

Estudio

LIMITFACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO EN LAS UNIDADES DE CUIDADOS INTENSIVOS
PEDIATRICOS: OPINION Y ACTITUD DE LOS PROFESIONALES,

INVESTIGADOR PRINCIPAL: la investigadora Judith Guijarro Romera def Servicio de Cuidados Intensivos
Pediatricos del Hospital Infantil del Hospital Universitaric "La Paz"
CEIC pE REFERENGIA: HOSPITAL UNIVERSITARIO GREGORIO MARANON DE MADRID

Conige HULP: PI-1727

Tipo DE ESTUDIO: NO-EPA
AcTa: 10/2014

Asistencia
Presidenta | ALMUDENA CaSTRO CONDE Médico Adjunto. Servicio de Cardiologia o2}
Vicepresidente | JESUS FRIAS INIESTA Jefe de Servicio. Farmacologia Clinica =
Secretaria | ROSARIO MADERD JARABO Adjunio Bioestadistica. Dpto. de Investigacion ]
Voecal MARIO ARANCON MONGE Médico Adjunto. Atencion Primaria. Area § a
Vocal ELENA VILLAMARAN BUENO Farmacéutica Adjunta. Servicio de Farmacia 3]
Vocal FILBERTO CHULIA FERNANDEZ Abogado. Jefe de Servicio. Asesoria Juridica. 5]
Vocal ALEJANDRO BALSA CRIADD Jefe de Seccidn. Servicio de Reumatologia. H.R.T. ]
Vocat JAVIER ARPA GUTIERREZ Jefe de Seccidn. Servicio de Neurolagia, H. G. ]
Vacal JuLia Lorez Diaz Meédico Adjunto. Servicio de Medicina Intensiva. H. G. ]
Vocal JAIME FERNANDEZ-BUJARRABAL Médico Adjunto. Servicio de Neumologia o]
Voeal ELENA GARGiA HIGUERA Medico Adjunto. Servicio de Anestasia y Reanimacion =
Vocal ANTONIO BURG S0TO Jefe de Servicio. Servicio de Analisis Clinicos 3]
Vecal JAIME FELIU BATLLE Jefe de Servicio. Servicio de Oncologia Médica 4]
Vocal FERNANDO CABARAS GONZALEZ Investigador. IdiPAZ ]
Voca FILOMENA TROCOLI GONZALEZ Enfermera. Servicio de Nefrologia o
Voca ANGEL ROBLES MARHUENDA Medico Adiunto. Servicio de Medicina Interna M
Voca Luis ASENSIC PRIANES Médico Adjunto. Servicio de Cirugia General ¥
Vocal R. UsanDizaga ELiO Jefe de Seccion. Servicio de Ginecologia
Vocal IBNAGID BERNARDING DE LA SERNA Médico Adjunto. Servicio de Medicinz Interna ]
Vocal CONGEFCION PRADOS SANCHEZ Jefe de Seccian. Servicio de Neumaiogia 4]
Vocal CARLOS LAHOZ RALLO Medico Adjunto. Servicio de Medicina Interna ]
Vocal Miriam ROMERO PORTALES Médico Adjunto. Serviciv de Gastroenterologia 9]
RESOLUCION: O Se delega [J Aprobacion

[ Condicionada

[ No afecta a nuestro centro

ACLARACIONES Y MODIFICACIONES SOLICITADAS

O Denegacién

(% Se ratifica la aprobacién

N TN

Madrid,\a'8 de maysjde 2014
b

e
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MLF.: Q ZATTO05-J

Gomnnidad de Madrid

Saludiiadric
DICTAMEN DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

D. @ Julia Asensio Anton, Presidenta del Comité Etico de Investigacion Clinica del Hospital
Infantil Universitario Nifio Jesus de Madrid

CERTIFICA

Que este Comite ha evaluado la propuesta del Investigador Principal para que se realice el
proyecto de investigacion, codigo protocola: VO1_RLSLET, codigo interno: R-0023/14, tiuiada:
"LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO EN LAS UNIDADES DE CUIDADROS
INTENSIVOS PEDIATRICOS: OPINION Y ACTITUD DE LOS PROFESIONALES". vy considera
que:

El Proyecto de Investigacion se plantea siguiendo los requisitos del Real Decreto 1344/2007, de
11 de octubre, la Orden SAS/3470/2008 de 16 de diciembre y las normas que lo desarrolian y su
realizacion es pertinente.

La aprobacion del proyecto de investigacidn corresponde:;

Protocolo, version mayo 2014.
Hoja Informativa, versién mayo 2014,

Se cumplen fos requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacion can los objetivos del
estudio v estan justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto. teniendo en cuenta
los beneficios esperados.

El procedimiento para obtener el consentimiento informado, incluyendo la hoja de informacion
para los sujetos y el plan de reciutamiento de sujetos previstos son adecuados, asi como las
compensaciones previstas para los sujetos por dafios que pudieran derivarse de su paricipacién
en el Proyecto de Investigacion.

La capacidad de! investigador y sus colaboradores y ias instalaciones y medios disponibles son
apropiados para llevar a cabo el estudio.

Par tanto. este Comité acepta que dicho proyecto de investigacion, sea realizado en el Hospital
Infantil Universitario Nifio Jests por D. * Raguel Lapez Sanchez, Graduada en Enfermeria,
Miembro del Grupo de Investigacién en Enfermeria del Instituto de Investigacion Hospital
General Universitario Gregorio Marafion, como Investigadora Principal.

Lo que firmo en Madrid a 28 de mayo de 2014,

Fdo : Ju'1i;1'?}_sensi5’AntD

Avda. Menéndez Pelayo, 65

28009 MADRID

Teléfono: 91 503 59 00

Fax: 91 574 46 89 W, 000341
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MALE: 0 2877003

%Cmunidad de Madrid

COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

D. Manuel Ramirez Orellana, Secretario del Comité Etico de Investigacion Clinica del Hospita!
Infantil Universitaric Nino Jesls de Madrid.

CERTIFICA

Que el proyecto de investigacion, cadigo protocolo: VO1_RLSLET, codigo interno: R-0023/14,
titulado: "LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO EN LAS UNIDADES DE CUIDADOS
INTENSIVOS PEDIATRICOS: OPINION Y ACTITUD DE LOS PROFESIONALES" vy cuya
Investigadora Principai es D. ® Raquel Lopez Sanchez, ha sido APROBADO, Acta 05/14 de 27
de mayo.

Que en la fecha de aprobacion de dicho proyecto de Investigacion, ia composicion del CEIC era

fa siguiente:

Presidente: Dra. Julia Asensio Anton
Vicepresidente: Dra. Maria Angeles Garcia Teresa
Secretario: Dr. Manuel Ramirez Oreltana
Vocales: Dr. Javier Alvarez-Coca Gonzélez

D. Eduardo Asensi Pallarés

D? Lourdes Chocarro Gonzalez
Dra. Silvia Martin Prado

Dra. Josefa Martinez Gomez
Dra. Henar Martinez Sanz

Dr. Juan Carlos Melina Cabariero
D. Pablo Montalve Rebuelta

Dra. M? Dolores Cchoa Mazarro
Dr. Joaquin Otero de Becerra

Que en las reuniones en las que se ha evaluado este protocolo existia quorum suficiente para
tomar decisiones de acuerdo a nuestros Procedimientos Normalizados de Trabajo.

Que este CEIC ha sido acreditado por ia Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales de la
Comunidad de Madrid.

Que en el caso de que se evalle algin proyecto del que un miembro sea
investigador/colaborador, éste se ausentara de la reunion durante |a discusion del proyecto.

Lo que firmo, a peticion de la Investigadora Principal, en Madrid a 28 de mayo de 2014.

Fdo.{/ylt‘ani.zel Ramirez Oreliana

Avda. Menéndez Pelayo, 85

28009 MADRID

Teléfono: 91 503 53 00

Fax: 91 574 46 69 Mod, 000341
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= Comunidad de Madrid

CONFORMIDAD DE LA DIRECCION DEL CENTRO

D. ® Margarita Gonzalez Grande, Gerente del Hospital Infantil Universitario Nifio Jests de Madrid
y vista la autorizacion del Comité Etico de Investigacion Clinica:

CERTIFICA

Que conoce &l proyecio de investigacion, codigo protocolo. VO1_RLSLET, cédigo interno: R-
0023/14, titulado: "LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO EN LAS UNIDADES DE
CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS: OPINION Y ACTITUD DE LOS PROFESIONALES",
y que sera realizado por la D. * Raquel Lépez Sanchez, Graduada en Enfermeria, Miembro del
Grupo de Investigacion en Enfermeria del Instiluto de Invesiigacion Hospital Ceneral
Universitario Gregorio Marafién, como Investigadora Principal.

Que acepta la realizacion de dicho proyecto de investigacion en esle centro.

Lo gue firmo en Madrid a 28 de mayo de 2014.

il

Lo

Fdo.: Margarita Gonzalez Grande
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