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La ciencia, a pesar de sus progresos increíbles, no puede ni podrá 

nunca explicarlo todo. Cada vez ganará nuevas zonas a lo que hoy 

parece inexplicable. Pero las rayas fronterizas del saber, por muy 

lejos que se eleven, tendrán siempre delante un infinito mundo de 

misterio. 

Gregorio Marañón y Posadillo (1887-1960) 
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RESUMEN 

 

La Limitación del Esfuerzo Terapéutico (LET) se entiende como la decisión 

clínica de no iniciar o retirar las medidas de soporte vital cuando se percibe una 

desproporción entre éstas y los fines a conseguir, con el objeto de no caer en la 

obstinación terapéutica, que a su vez se define como la utilización de medidas 

diagnósticas 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, clínicamente o humanamente adecuado. 

  

La muerte y el acto de morir nos ocupan y preocupan aunque éste sea uno de 

los grandes tabúes de nuestros días, por no decir el más importante, 

acompañado por la incomprensión del sufrimiento, adversidad y el dolor. En la 

actualidad la mayoría de la gente lo que desea es  morir durante el sueño o de 

forma súbita 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 confrontación, 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 o 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 niños que debido a su 

patología requieren la aplicación de medidas de soporte vital. Son enfermos 

críticos, 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 niño puede evolucionar hacia laceración o hacia lo 

que se suele denominar fracaso terapéutico, ya sea porque muera o sobreviva 

con grandes secuelas, o porque se retrase inútilmente su muerte, situación 

esta última que se conoce como ensañamiento terapéutico. 

 

 El encarnizamiento terapéutico aparece así como un producto emergente de 

múltiples factores que se derivan del sistema de valores, creencias y hábitos 

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, 

cuál es la acción más beneficiosa para el paciente. Y aquí comienzan los 

problemas derivados del uso de la tecnología, ya que no es nada fácil 

encontrar un equilibrio entre lo que desearíamos conseguir y lo que realmente 

podemos lograr.  

 

Objetivo General: 

Conocer y describir la opinión y la actitud de los profesionales que trabajan en 

las Unidades de Cuidados Intensivos Pediátricos 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, cómo viven ellos esta situación en su práctica diaria y 

cómo enfrentan estas experiencias.  

Con esta indagación se pretende contribuir al desarrollo de la cada vez más 

necesaria bioética en la práctica clínica. 

 

Objetivos Específicos: 

 

 Conocer la opinión de los profesionales ante la Limitación del Esfuerzo 

Terapéutico. 

 Conocer la actitud que se tiene frente a la Limitación del Esfuerzo 

Terapéutico. 

 Describir la actitud y la opinión estratificándola por categorías 

profesionales en las diferentes Unidades de Cuidados Intensivos 
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Pediátricos. 

Metodología: 

 Tipo de Diseño: Estudio observacional y transversal 

 Ámbito de Estudio: Se han seleccionado las Unidades de Cuidados 

Intensivos Pediátricos de los siguientes Hospitales: Hospital General 

Universitario Gregorio Marañón, Hospital Universitario 12 de Octubre, 

Hospital Universitario de La Paz y Hospital Universitario Niño Jesús. 

 

 Población de Estudio: Profesionales Sanitarios de diferentes 

categorías, médicos y enfermeras. 

 

 Recogida de Datos: Tras pedir un Consentimiento Informado y un 

cuestionario de elaboración propia, se entregó en mano a cada 

profesional, los cuales una vez cumplimentado lo depositaron en una 

urna clausurada ubicada en el control de Enfermería. 

 

 Análisis de los Datos: Se realizó un análisis descriptivo global de todas 

las variables estudiadas en la población de profesionales, así mismo se 

describieron las variables comparando entre las Categorías 

Profesionales y los años de antigüedad en las diferentes Unidades de 

Cuidados Intensivos Pediátricos 

 

Conclusiones: 

- Los profesionales estudiados de las cuatro Unidades de Cuidados 

Intensivos Pediátricos de Hospitales de la Comunidad de Madrid, 

muestran un alto nivel de experiencia y conocimiento  en relación a la 

Limitación del Esfuerzo Terapéutico, a pesar de no haber recibido 

prácticamente formación reglada en relación a este tema. 

 
- Existe una  diferencia destacable entre médicos y enfermeras, no sólo 

en la percepción del modelo  de  toma de decisiones, sino por el 

diferente modo de actuación que declaran tener las dos categorías 
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profesionales frente a la Limitación del Esfuerzo Terapéutico. 

 

- En la toma de decisiones no influye tanto la cultura del Hospital o del 

propio Servicio como la opinión o visión personal de los profesionales 

que forman parte de la toma de decisiones sobre la Limitación del 

Esfuerzo Terapéutico. 

 

- No existen protocolos ni circuitos de toma de decisiones consensuados 

en ninguna de las Unidades de Cuidados Intensivos Pediátricas 

estudiadas, presentándose incluso diferencias claras de criterios entre 

los profesionales que llegan a declarar que se deberían adoptar medidas 

relacionadas con la Limitación del Esfuerzo Terapéutico en más 

ocasiones de las que se hace en la actualidad. 
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INTRODUCCIÓN 

 

Inicio y Prinicipios de la Bioética 

 

Los profesionales de la Salud son cada día más conscientes de que muchos de 

los problemas que se nos plantean cada día en el ejercicio de su profesión 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 filosofía, la metafísica, la 

propia ética la psicología o la ciencia moral; para encontrar respuesta a muchos 

interrogantes que nos formulamos cada día en nuestro trabajo. Es por ello, que 

cuando el profesional sanitario tiene que tomar decisiones en su día a día, 

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 podría destacar la 

contenida en la Encyclopedia of Biethics (New York, 1978) como “El estudio 

sistemático de la conducta humana en el ámbito de las ciencias de la vida y del 

cuidado de la salud, examinada a la luz de los valores y principios”. En 

resumen, sería, aquella parte de la ética aplicada a las ciencias de la vida, 

especialmente la medicina y las ciencias biológicas. Otras definiciones, como la 

de F. Abel1 , destacan el carácter multidisciplinar de la bioética en donde 

tendrían cabida, además del profesional sanitario, otros cómo biólogos, juristas 

o filósofos por citar a algunos, y la importancia de la repercusión 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 consideró una rama de la Biología 

puesta al servicio de la supervivencia de la humanidad. Esto significa que el 

primer planteamiento bioético no consideró en su concepto, la dignidad del ser 

humano. 
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Sin dejar atrás los presupuestos filosóficos actuales, nos centraremos en el 

esquema de Ballesteros2. Este autor, en 1996, parte de la incidencia del valor 

dado a la dignidad humana para distinguir tres líneas de pensamiento en 

Bioética: la negación de la dignidad del hombre, la dignidad como conquista y 

la dignidad como don perteneciente al hombre. 

En su inició, la teoría dominante en Bioética es considerar la dignidad humana 

como mera aptitud para lograr la supervivencia en la lucha por la vida. Esto 

significa que sólo se reconoce dignos de sobrevivir a selectos 

económicamente, los ricos, o a los selectos biológicamente, los sanos. Son los 

tesis utilitaristas de Malthus, Garret y Hardin o las biologistas o sociobiológicas 

de Midgley y Wilson. Como ejemplos pongamos la “Ética del bote salvavidas”, 

defendida por Hardin en 1966, y que consiste en la posibilidad de establecer 

una ayuda económica selectiva a los pueblos del Sur, lo que conlleva a una 

eutanasia pasiva para todas aquellas poblaciones que, según criterio del Norte, 

carecen de posibilidad de supervivencia; como en la tesis de Spencer (1988), 

para quién el progreso consiste en evitar que los más débiles impidan el 

avance de los más fuertes, postura influida por Wilson, quién niega toda 

diferencia cualitativa del hombre con el animal. La sociobiología  fundada en 

tales premisas otorga la primacía del genéticamente fuerte frente al débil, al 

que considera indigno de vivir. Cómo vértice de esta pirámide, cabe señalar, la 

llamada “deepecology” de Devall- Sessions (1989) quién propone la igualdad 

de derechos de todos los seres vivos y propugna la reducción de la población 

humana para mantener el equilibrio ecológico. Es la cúspide de la negación 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 sólo algo que el hombre tiene”- y Locke- “todo hombre tiene la 

propiedad de su persona”-. En líneas generales, se defiende que el principio de 

la libertad de elección de los adultos autónomos es superior a la protección de 

la vida de los más débiles. 

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

cada uno debe poder hacer lo que quiera, en lo que respecta a sí mismo, aún a 
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riesgo de daños irreversibles. Así Singer (1995) considera lícito asesinar a los 

niños malformados porque serían seres humanos pero no personas y para 

Engelhardt (1995), los niños pequeños, fetos y retrasados mentales son 

propiedad de los que los han engendrado. 

La dignidad designa un valor máximamente objetivo e intrínseco 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 integración. La justicia,  el perdón, la verdad, el amor, son 

sin duda también valores sumamente importantes; sin embargo el valor que 

posee la persona es tan sublime que sólo en la medida en que ella los realice, 

estos adquieren existencia.4 

La dignidad supone características peculiares en el sujeto que la porta, dicho 

de otro modo, porque el sujeto posee un ser (ese) y una esencia (essentia) 

perfectísimos, el ente personal posee el más 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 más impresionantes de la persona es aquella que 

dice que es “id quodestperfectissimun in tota natura”5, lo más perfecto de toda 

la naturaleza. Así 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 más frágiles y vulnerables.6 

Así la dignidad de la persona es una constitución 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.7 Así 

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 concepción bioética.8 

Algunos autores hablan de la dignidad como un valor supremo, irreductible y 

absoluto, propio de la condición personal. Otros autores afirman que la 

dignidad corresponde a lo que se afirma de manera absoluta, es decir, aquello 

que es principio o punto de partida por surgir desde sí mismo, por apoyarse en 

sí. En lo que todos los autores coinciden es que se debe referir a la dignidad 

cuando abordamos la cuestión fundamental de la bioética. Debemos referirnos 

a la dignidad cuando abordamos la cuestión fundamental de la bioética. 

¿Porqué  no es moralmente lícito hacer todo lo que hace la ciencia y la 

tecnología nos permiten?, ¿Porqué no avanzar y experimentar siempre 

utilizando como único criterio la capacidad tecnológica del ser humano?9. La 

dignidad es un valor específico del ser personal. 

Por último Ballesteros cita la dimensión ontológica de la dignidad humana o la 

persona  como ser del hombre. La dignidad del hombre así concebida es algo 

que acompaña 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 común. Se trata de la definición 

de Boecio: “sustancia individual de naturaleza racional”. Como atributo de todos 

los seres humanos no es algo que se tiene más o menos, que se conquista o 

no, sino que se es.10 

Existen tantas éticas como diferentes maneras de entender al hombre, entre 

ellas, podemos citar las que más debate han suscitado desde comienzo de los 

años 80 en EEUU y posteriormente en Europa y países latinoamericanos. 

Los principios de la bioética son los siguientes: 

- Ética de los principios: Beauchamp y Childress en 1979, basándose en 

el informe Belmont, formulan los principios generales que el médico 

deberá tener presentes a la hora de emitir un juicio ético: 
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 No maleficencia: Es el clásico “Primum non nocere” y tiene carácter 

fundamental. Hace referencia al deber médico de respeto a la vida y 

a la integridad del paciente en el ejercicio de la profesión, y a la 

intención de que en el beneficio médico esperado con una medida 

diagnóstico- terapéutica determinada debe ser siempre superior al 

posible daño o efecto adverso de dicha medida. 

 Justicia: Exige tratar de forma equitativa a todas las personas, sin 

hacer ningún tipo de discriminación. Obviamente, el médico debe 

procurar dedicar más tiempo y esfuerzo a aquellos enfermos que 

más lo necesiten, que no siempre coincide con los que acuden con 

más frecuencia a la consulta. El médico debe ejercer su profesión y 

desarrollar sus recursos de forma justa y equitativa entre los 

pacientes. 

 Beneficencia: Pretende que la actuación del médico sea siempre 

beneficiosa para el paciente, evitando el riesgo iatrogénico en lo 

posible. Va más allá que el principio de no-maleficencia y persigue el 

bien de la persona. Una interpretación errónea de este principio sería 

el paternalismo médico, que no tendría en cuenta la opinión del 

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

 Autonomía: Contempla el derecho del paciente a ser informado sobre 

su proceso y a su libertad personal para decidir sobre las medidas 

diagnóstico- 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 

relación profesional. 

- Ética de las Virtudes: (Pellegrino y Thomasma, 1993). Se centra más en 

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

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

señalan que el médico que procura mejorar en su dimensión personal y 

profesional está más capacitado de encontrar el bien para cada uno de 
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sus enfermos y de dar solución 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, compasión, comprensión con el enfermo, empatía, 

honestidad  intelectual, justicia y de modo especial la prudencia o 

sabiduría práctica, que en todo momento debe informar el actuar del 

médico. 

- Bioética personalista o Personalismo Ontológico: (Sgreccia, 1994). Se 

inspira en la cultura mediterránea 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 sólido 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” más que en lo que “tiene o 

posee”. Todos los hombres, en tanto que personas, merecen igual 

consideración y respeto. Los derechos humanos fueron proclamados 

basándose en la dignidad de las personas y no se pierden por su estado 

de salud. 

Tras esta exposición sobre principios y fundamentos bioéticos los profesionales 

de la salud se plantean la aportación en sentido práctico de la bioética en el 

trabajo asistencial. En primer lugar la bioética valora los problemas humanos 

que surgen en nuestro trabajo diario, ayuda al profesional a pensar en ellos y a 

buscarles una solución adecuada, le invita a reflexionar con sentido crítico 

sobre el modo en que está actuando en el ejercicio de su profesión 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 sería contradicha por la unicidad e 

irrepetibilidad de la persona humana; y la inmutabilidad por la historicidad y por 

la cultura propia de la persona.11 
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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 razón y que vive en la historia. 

Para perfeccionarse en su orden específico, la persona debe realizar el bien y 

evitar el mal, preservar la transmisión y la conservación 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 básicamente 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 condición 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 sí mismo en cuanto que implica y prescribe el mismo bien del 

hombre, recogiendo las exigencias que manan de su propia naturaleza12. 

Otro punto importante a destacar, es la conciencia moral de los profesionales. 

La bioética es la ciencia, el arte y también la obligación moral de respetar la 

vida humana. El médico, la enfermera y el investigador se encuentran en esa 

obligación cuando tienen entre sus manos decisiones que afectan a una 

persona. Estos profesionales, además de conocer su respectiva ciencia, si 

quieren estar a la altura de ese ser misterioso y vulnerable, deberán 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 psicológica y otra moral. La conciencia 

psicológica 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 o 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 razón es la facultad de juzgar. Conciencia moral es 

precisamente la razón 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 núcleo 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 investigación, nos están 

haciendo vislumbrar un nuevo horizonte. Un mundo, donde los límites de 

nuestra asombrosa capacidad para aprender y de acercarnos a la realidad 

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

Sólo es cuestión de tiempo y no mucho, que el hombre y su ciencia puedan 

curar enfermedades hasta ahora mortales, detectar y prevenir la aparición de 

enfermedades crónicas o desarrollar métodos que permitan el diagnóstico de 

determinadas patologías mucho antes de desarrollar la propia enfermedad.14 

El conocimiento de nuestro código genético, su decodificación, análisis y 

estudio abre una puerta al conocimiento de nuestro propio destino biológico y el 

de nuestros descendientes. Su manipulación puede proporcionar grandes 

avances en la prevención y curación de enfermedades, pero también, permite 

otra serie de acciones técnicamente posibles, del todo rechazables.15 Todo 

esto hace que, en la actualidad, nos encontremos, tal y como expresa  JM 

Barrio16, ante la encrucijada entre “lo moralmente correcto y lo técnicamente 

posible”. La vieja discusión sobre los medios y los fines. 
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Metodología en la toma de decisiones 

 

Los profesionales sanitarios, muchas ocasiones se encuentran ante la tesitura 

de tomar decisiones, por ello, en 1996, el Consejo de Europa publicó un 

protocolo para contribuir a la enseñanza de la ética en los profesionales de 

Salud.17 Su propósito fue analizar los posibles comportamientos de los 

biosanitarios ante los dilemas éticos. Para ello, se resolvieron 120 casos 

prácticos desde los puntos de vistas jurídico, ético y religioso. Curiosamente, el 

aspecto ético fue el estudiado con menos profundidad y no llegó a aportar 

orientaciones esclarecedoras. 

Lo importante de los consejos creados para la resolución de problemas de 

Salud no es otro que establecer puentes entre los distintos puntos de vista de 

las personas implicadas en una cuestión y que se creen ambientes propicios 

que esclarezcan el significado del contenido de la resolución  y del método 

empleado para tomarla. A continuación se presenta un ejemplo a seguir:18 

- Análisis: 

 Criterio profesional: Se cuenta con el buen hacer creativo y honesto 

de cada profesional. 

 Análisis jurídico: Este punto es imprescindible, estamos siempre 

antes sujetos de derechos y obligaciones. 

 Planteamiento científico: Es el análisis crítico al actuar científico. 

 Planteamientos bioéticos: Estudio profundo y conjunto de las 

corrientes bioéticas. 

 Experiencia antropológica: La interiorización personal, el saber hacer 

y el hacer vital. 

 Incidencia religiosa: Estudiar las religiones más significativas. 

 Recursos económicos: Buen uso de los recursos para no 

desperdiciarlos. 
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- Síntesis: Se realiza un resumen significativo de los puntos tratados del 

apartado de análisis. Lo que se pretende para resolver los problemas 

bioéticos tanto en el ámbito 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 actuación 

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 práctica 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 básicos de la medicina: el 

principio de beneficencia y el de no-maleficencia, a las que añadió el de 

autonomía 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 dañar no puede estar presente de 

manera consciente. 

Por el principio de no maleficencia se obliga a no hacer ningún mal. 

El principio de justicia, en su sentido primigenio, es el que debería ejercer la 

sociedad a través de sus intuiciones de salud y equivale a una justicia 

distributiva, es decir, la distribución equitativa de bienes escasos en una 

comunidad.  

El principio de autonomía viene a ser la aceptación del otro como agente moral 

responsable y libre para tomar decisiones, de ahí derivó la necesidad de 

información al paciente y por parte de éste, firmar el protocolo del 

consentimiento informado. 

Estos principios son considerados a modo de normas morales autónomas que 

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

Son principios sistemáticos para acogerse a criterios extrínsecos morales, 

políticos y prudenciales, puesto que lo que se busca es encontrar una solución 

a los dilemas bioéticos desde una perspectiva asumible por el conjunto de la 

población. La concepción de la Bioética desde estas perspectivas es la de la 

resolución de conflictos cuyo objetivo suplanta a la esencial categoría ética del 

bien por el decisionismo que afecta sólo superficialmente  a la acción humana y 
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a su contenido moral y se interesa en realidad por el cálculo utilitarista de sus 

resultados.19 

La aplicación de estos cuatro principios no resuelve algunos de los problemas 

bioéticas más espinosos, por lo que es previsible añadir un nuevo principio, que 

será una ampliación de un código de conducta. 

Con respecto a la bioética personalista, la referencia clave es la consideración 

del valor de la vida humana como bien primario y fundamental, aunque no sea 

el primer bien. Supone un tiempo de reflexión 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 tradición 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 guías 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 evaluación 

de la razón práctica ni de la perfección final del acto. Por otra parte resultan 

más genéricos por lo que la aplicación 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 socialización 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 concreción de una imagen del bien humano. 

La bioética personalista supone un tipo de reflexión en la que, sin suprimir 

normas, se va mucho más allá; 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 tradición aristotélica, es decir, la felicidad, el 

bien. 

Todo arte y toda investigación y del mismo modo toda acción y elección, 

parece tender a algún 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 construcción 

naval es el barco; el de la estrategia, la victoria; el de la economía, la riqueza; 

el de la medicina, la salud.   

(Aristóteles) 
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Los Informes y Declaraciones en la Historia 

 

En relación a la toma de decisiones en salud, se han ido creando unos Códigos 

y Declaraciones a lo largo de la historia, los cuales han contribuido al desarrollo 

de la responsabilidad ética y la organización en la toma de decisiones. Estos 

son los siguientes: 

El Código de Nüremberg (1947) 

Supone una primera internacionalización y socialización de las alertas en 

temas biomédicos. Internacionalización porque es la comunidad internacional 

quién actúa antes unos hechos del ámbito médico y socialización porque es 

toda la sociedad quién se enfrenta con lo que son agresiones a unos individuos 

concretos. 

El origen de este documento está en el juicio que 1946 se lleva a cabo en la 

ciudad del mismo nombre para condenar a nazis por crímenes de guerra, en 

este juicio fueron condenados diecisiete médicos por las agresiones y 

atropellos cometidos a personas de todas las edades por una investigación 

científica. Consecuencia de esta condena, se elabora un código donde se fijan 

unas normas éticas para la realización de investigaciones médicas con seres 

humanos. El Código está compuesto por diez directivas, de las cuales las dos 

más 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 investigación que se 

lleva a cabo con él.21 

Este documento contribuyó al desarrollo del sentido de responsabilidad ética en 

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

Es la declaración que publica los principios éticos que debían regir las 

investigaciones con seres humanos. La declaración consta de una introducción 

y dos partes: “Principios básicos para toda investigación médica” y “Principios 

aplicables cuando  la investigación médica se combina con la atención médica”  

En la introducción tras recordar los principios del Código de Ética Médica 

señala dos puntos muy destacables: el primero, la supremacía del individuo al 

interés científico y social y el segundo, la llamada a los científicos para que no 

limiten su mirada al campo científico, sino que conozcan las implicaciones 

éticas y legales. 

En los principios básicos para toda investigación médica se pueden destacar 

los siguientes puntos: 

- Que la investigación 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 obtención del consentimiento informado para el proyecto de 

investigación, no pueda obtenerse de la propia persona, tendrá que 

existir un representante legal. 

- En los casos que no se pueda obtener consentimiento incluso por 

representante, se debe realizar sólo si la condición física/mental que 

impide obtener el consentimiento informado es una característica 

necesaria de la población investigada. 

- Las obligaciones éticas se extienden a la publicación de los resultados. 

- La necesidad de transparencia se extiende en la citación de las fuentes 

de financiación, afiliaciones institucionales y cualquier posible conflicto 

de intereses.22 
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Informe Belmont 

Informa realizado en EEUU cuyo contenido se difunde y tiene inmediata 

aplicación en todos los ámbitos 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 había negado tratamiento 

antibiótico a individuos de raza negra afectados de sífilis, para poder estudiar el 

curso de esta enfermedad. Con el fin de de elaborar unos principios básicos 

que regulasen la investigación biomédica y del comportamiento llevado a cabo 

con seres humanos, se publicó el Informe Belmont: Principios y guías éticos 

para la protección de los sujetos humanos de investigación.  

Consta de una Introducción y dos partes: principios éticos básicos y 

aplicaciones. Dentro del Informe se destacan tres principios básicos: 

1. Respeto por las personas (principio de autonomía): Los individuos deben 

de ser tratados como agentes autónomos y las personas con autonomía 

disminuida tienen derecho a protección. Una persona autónoma 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 sólo respetando sus decisiones y 

protegiéndolas del daño, sino también cuando se procura su bienestar. 

El término hay que entenderlo no tanto como bondad o caridad sino 

como obligación. Dos reglas generales y complementarias expresan 

este principio en la práctica: no hacer daño y procurar el máximo de 

beneficios y el mínimo de daños posibles. El problema práctico se 

plantea en ocasiones para decidir cuándo se justifica buscar ciertos 

beneficios a pesar de los riesgos posibles y cuándo debe renunciarse a 

ellos. 

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

beneficios y de los esfuerzos en la investigación. Así bien, cuando la 
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investigación es financiada por fondos públicos, la justicia exige que sus 

beneficios no se empleen sólo en quien pueda pagarlos.23 

Estos principios, aplicados al desarrollo de la investigación 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 ocurrirá o no. El proceso del consentimiento 

contiene tres elementos: Información, comprensión y voluntariedad. 

- Información: Los sujetos deben de recibir información suficiente sobre el 

procedimiento de investigación, los propósitos, los riesgos y beneficios 

que se prevén, procedimientos alternos si se tratara de una terapia y una 

declaración que ofrece al sujeto la oportunidad de hacer preguntas y de 

retirarse de la investigación en cualquier momento. 

- Comprensión: Es necesario adaptar la presentación de la información a 

las capacidades del sujeto. Los investigadores son responsables de 

averiguar si el sujeto ha captado la información, asegurándose que la 

información está completa y es comprendida adecuadamente; tal 

obligación aumenta cuando los riesgos son más importantes. 

- Voluntariedad: El consentimiento de participar en la investigación es 

válido sólo si es dado voluntariamente. Esto exige que no haya 

coacciones ni influencia indebida. 

 

2.  Valoración de riesgos y beneficios: Riesgos se refiere a posibilidad de 

daños o beneficios a bienes que se alcanzan. Se trata que la evaluación 

del proyecto se haga con una información lo más exhaustiva posible. La 

evaluación de si el proyecto de investigación se justifica debiera reflejar:  

- El tratamiento brutal o inhumano de los seres humanos nunca está 

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 investigación implica riesgo significativo de daño serio los 

comités de revisión deben estudiar cada caso en particular, estudiando 

usualmente la probabilidad de beneficio para el sujeto. 

- Cuando en la investigación están implicadas personas vulnerables hay 

que 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. 

 

3. Selección de sujetos: Se trata la aplicación del principio de justicia. A 

nivel individual, los sujetos para la investigación no deben ser elegidos 

porque se quiera favorecer a algunos especialmente, o se elija a 

“indeseables” para las situaciones de alto riesgo. A nivel social, se 

deben distinguir grupos que deben o no deben participar según su 

capacidad para soportar las cargas que supone la investigación, y no por 

la facilidad de contar con su consentimiento debido a su fragilidad de 

salud o su marginalidad.24 

 

Declaración de Asilomar 

En Febrero de 1975 ciento cincuenta biólogos moleculares habían propuesto 

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

experimentos  sobre genética. Para minimizar los riesgos, se propuso 

establecer barreras físicas y biológicas de seguridad.  

Las barreras biológicas consistieron en usar como soporte bacterias incapaces 

de sobrevivir en ambientes naturales. Las barreras físicas se referían a 

medidas estructurales y de buenas prácticas de los laboratorios. 
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Esta toma de decisiones fue muy importante porque, por primera vez, los 

propios científicos, adelantándose a los posibles riesgos de sus trabajos, se 

pararon para preverlos y tomar las medidas adecuadas. 

 La bioseguridad no debía referirse sólo a los participantes de la investigación 

sino también debía contemplar los posibles riesgos para toda la sociedad. Fue 

una primera aplicación de lo que se ha llamado el principio de contención o el 

principio de precaución.25 

 

Declaración 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 protección del Genoma 

Humano y se crea la Comisión de Bioética de la Unesco. Un precedente 

inmediato de la Declaración, aunque con un horizonte más restringido, lo 

constituye la Declaración sobre los Principios de Actuación en la Investigación 

Genética (1996).  

Posteriormente, el Comité Internacional de Bioética de la Unesco elaboró un 

borrador del que salió la Declaración que fue aprobada por unanimidad en 

1997. 

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

señalar que: 

- Se establece una correlación 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 simbólico, el genoma humano es el patrimonio de 

la humanidad” (art.1). 
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- El individuo no se reduce a sus características 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 

Declaración. 

- Se recogen las condiciones habituales de definición del Consentimiento 

Informado que siempre debe exigirse para iniciar una investigación, un 

diagnóstico y un tratamiento. También se determina los caminos que hay 

que 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 investigación 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 investigación relativa al genoma humano ni sus aplicaciones 

podrán 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). 

- Sólo la legislación podrá limitar los principios de consentimiento y 

confidencialidad (art.9). 

- Entre las prácticas que se consideran atentatorias de la dignidad 

humana, se cita expresamente la clonación con el fin de reproducción de 

seres humanos (art.11). 

- Por último se hace un llamamiento a los estados para que vivan la 

solidaridad y cooperación internacional. Este llamamiento tiene dos 

frentes: en primer lugar, el apoyo para el estudio de las enfermedades 

no sólo que afectan al primer mundo sino también a las que se 

desarrollan en países subdesarrollados; y en segundo lugar, se refiere a 
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la comunicación de los conocimientos y de las técnicas genéticas de tal 

modo que no aumente todavía más la distancia entre los países con 

capacidad investigadora y los que carecen de ella.26 

 

Convenio de Oviedo 

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

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

Consta de 14 capítulos: 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 intervención en el ámbito de la sanidad sólo 

podrá efectuarse después de que la persona afectada haya dado su 

libre e inequívoco consentimiento. Este consentimiento se podrá 

revocar. Necesidad del consentimiento del representante en el caso 

de los incapacitados. 

3. Vida privada y derecho de información: Todo paciente tendrá 

derecho a ser informado y a no ser informado. 

4. Genoma Humano: Se prohíbe toda discriminación de una persona a 

causa de su patrimonio genético. Podrá efectuarse una intervención 

que tenga por objeto modificar el genoma humano por razones 

preventivas, diagnósticas o terapéuticas y sólo cuando no tenga por 

finalidad la introducción de una modificación en el genoma de la 

descendencia. No se admitirá la utilización de técnicas de asistencia 

médica a la procreación 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. Experimentación científica: Las condiciones habituales para que 

pueda realizarse experimentación que hacen referencia al 

consentimiento, a la proporción entre beneficios y riesgos 

potenciales. Se prohíbe la creación de embriones humanos con fines 

de experimentación. 

6. Extracción  de órganos y tejidos de donantes vivos para trasplantes: 

Sólo podrá efectuarse de un donante vivo en interés terapéutico del 

receptor y cuando no se disponga del órgano o del tejido apropiado 

de una persona fallecida ni de un método terapéutico alternativo de 

eficacia comparable. 

7. Prohibición del aprovechamiento y la utilización de una parte del 

cuerpo humano27 

 

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

1. Sobre la prohibición de clonar seres humanos: Se prohíbe cualquier 

intervención que tenga por objeto crear un ser humano 

genéticamente idéntico a otro, ya sea vivo o muerto. En esta 

prohibición queda incluida cualquier intervención por técnicas de 

división 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 órganos y de tejidos de origen humano: Se 

recoge el acceso equitativo de los pacientes a los servicios de 

trasplantes, la transparencia en la atribución de órganos, la definición 

de normas de seguridad, la no remuneración de los donantes, así 

como la información adecuada de los receptores, de los 

profesionales sanitarios y del público, así como la confidencialidad. 
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Declaración de Mónaco 

Introduciéndonos en los derechos del niño surge la declaración de Mónaco, la 

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

En Mónaco en el año 2000 se realizó un simposio organizado conjuntamente 

por la Asociación Mundial de Amigos de la Infancia y la Unesco en la que se 

presentó esta Declaración que consta de tres partes: 

1. Los orígenes de la Infancia: Se debe respetar la dignidad del embrión 

in vitro. Los usos de medicina genética o fetal deberían respetar los 

principios de no discriminar contra la diversidad humana y no 

deberían tender a la reducción o eliminación de la diversidad humana 

ni actuar contra los elementos casuales intrínsecos de la vida. Nunca 

se puede considerar la discapacidad de un niño como un hecho en 

contra. 

2. Los lazos de la infancia: Se debe tener en cuenta el progresivo 

desarrollo de la autonomía de los niños para darles información 

sobre su nacimiento, que puedan tomar decisiones que atañen a su 

salud y educación. 

3. El cuerpo del niño: Especial protección a los niños con minusvalías. 

En ningún caso el solo interés de la sociedad será prevalente sobre 

el interés del infante. Se fomenta la investigación en materia de 

enfermedades raras.28 
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La Limitación del Esfuerzo Terapéutico 

 

Centrándonos en la Limitación del Esfuerzo Terapéutico (LET), la podemos 

definir como la decisión clínica de no iniciar o retirar las medidas de soporte 

vital cuando se percibe una desproporción entre éstas y los fines a conseguir, 

con el objeto de no caer en la obstinación terapéutica, que a su vez se define 

como la utilización de medidas diagnósticas 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, clínicamente o humanamente adecuado. 

No parece que la limitación 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 decisión de limitación única y 

exclusivamente por los médicos, jueces sin jurado, informando generalmente a 

los padres de la “no viabilidad” del niño, o simplemente informando de su 

fallecimiento, “no se ha podido hacer nada”.  

La buena práctica clínica pasa hoy en día ineludiblemente por consenso entre 

ambas partes, respetando no solo el principio de beneficencia, sino el de 

autonomía del paciente o sus familiares. Afortunadamente, estamos ya en un 

periodo en el que la limitación del esfuerzo terapéutico (LET) se contempla 

como lo que es, una decisión más de la medicina crítica 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 tabúes de nuestros días, por no decir el más importante, acompañado 

por la incomprensión del sufrimiento, la adversidad y el dolor. En la actualidad 

la mayoría de la gente lo que desea es  morir durante el sueño o de forma 

súbita 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 confrontación, 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 o 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 Pediátricos se trata a los niños que 

debido a su patología requieren la aplicación de medidas de soporte vital. Son 

enfermos críticos 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 niño puede evolucionar hacia laceración 

o hacia lo que se suele denominar fracaso terapéutico, ya sea porque muera o 

sobreviva con grandes secuelas, ó porque se retrase inútilmente su muerte, 

situación esta última que se conoce como ensañamiento terapéutico.33 

El encarnizamiento terapéutico aparece así como un producto emergente de 

múltiples factores que se derivan del sistema de valores, creencias y hábitos 

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, 

cuál es la acción más beneficiosa para el paciente. Y aquí comienzan los 

problemas derivados del uso de la tecnología, ya que no es nada fácil 

encontrar un equilibrio entre lo que desearíamos conseguir y lo que realmente 

podemos lograr. Hasta hace muy poco el uso de esa tecnología ha seguido un 

patrón que podemos denominar “imperativo tecnológico”.  

El imperativo es un tiempo verbal que ordena, y lo hace de forma taxativa y sin 

excepciones. Esta expresión viene a significar lo siguiente: dado que tenemos 

la posibilidad técnica de mantener la vida, ello debe hacerse de forma 

imperativa y categórica, siempre y en toda situación. Además, en el caso de los 

niños y a diferencia de los adultos siempre está 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 ámbito de la pediatría, la LET, responde básicamente a dos criterios: mal 

pronóstico vital o de supervivencia y la mala calidad de vida, siendo el primero 

el más relevante desde el punto de vista estadístico. Esto significa que la 

decisión de no iniciar o retirar tratamientos puede tener lugar en dos escenarios 

diferentes: el que trata de evitar ensañamientos y el que impide una 

supervivencia de muy mala calidad de vida.  

En el primer caso, mal pronóstico vital, la fundamentación de la decisión no es 

especialmente compleja, por más que su puesta en práctica siga siendo 

dificultosa para muchos profesionales. Es el diagnóstico y la propia evolución 

del paciente en el tiempo, la que irá marcando un pronóstico que permita saber 

en qué momento debe iniciarse la LET. Aquello que sea inútil en términos de 

supervivencia, estará contraindicado, y además tiene que ver directamente con 

el principio de no maleficencia34. 

En el segundo caso la decisión es bastante más compleja porque la evaluación 

de la calidad de vida es una evaluación no sólo 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. Aquí conviene tener presentes dos conceptos, aparentemente 

contradictorios, pero que en realidad son éticamente complementarios: la 

búsqueda de una posible homogeneidad en estas decisiones y la variabilidad 

que se objetiva en la práctica clínica. 

Es obvio que cuando se habla de vida o muerte, como es el caso del uso de 

medios de soporte vital, tenemos la obligación moral de reducir la incertidumbre 

al mínimo y de acotar al máximo el intervalo de confianza que nos permita 

afinar la probable futilidad de un tratamiento en función de los riesgos y 

beneficios esperados de su aplicación a un paciente concreto, pero existe una 

imposibilidad epistemológica de obtener una certeza absoluta35,36. 
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El imperativo tecnológico presupone una certeza inexistente, y si esperamos a 

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

Además del error que se acaba de describir, los autores describen otro no 

menos frecuente: la suposición de que el uso de la técnica es siempre bueno, 

afirmación que dista mucho de estar clara.  

La palabra bueno puede ser utilizada en sentidos diferentes. Algo puede ser 

bueno en sí mismo o bien bueno como medio para algo. Si reafirma, que 

mantener los medios de soporte vital es algo bueno en sí mismo es, supongo, 

porque permite mantener otros valores, en este caso, el valor de la vida 

biológica, que visto desde esta perspectiva se entiendo como un bien 

“absoluto”. Y ciertamente la vida es uno de los bienes más importantes, pero no 

el único ni tiene carácter absoluto, y además puede entrar en conflicto con 

otros valores no menos importantes, como la libertad de conciencia o la calidad 

que 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 utilización de nuevos medios técnicos, y no a discutir acerca cuáles 

son los objetivos que se persiguen con su uso.37 

Es por ello, que reciben numerosas críticas 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  sólo obstinación 

terapéutica, limitada por una adecuación del esfuerzo terapéutico 

(políticamente correcta, también desde el punto de vista ético y de justicia 

social al tener que distribuir recursos escasos y limitados)38 

Desde el análisis ético  existe consenso en afirmar que no todo lo técnicamente 

posible es éticamente admisible necesariamente y de ahí 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 básicos: 

1. Desde el principio de no maleficencia: la contraindicación. Es el principio 

a utilizar por el médico en su toma de decisiones sobre limitación de 

esfuerzos terapéuticos. El médico en principio no puede poner 

procedimientos que sean claramente maleficentes, es decir, que estén 

claramente contraindicados, ni siquiera con el consentimiento del 

paciente. Decíamos que no todo lo técnicamente posible ha de ser 

necesaria y éticamente aceptable. El 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 indicación, pero que no están contraindicados para 

esta situación. 

2. Desde el principio de justicia: “Los esfuerzos terapéuticos también 

podrán ser limitados si hay que racionar recursos escasos aunque el 

paciente los solicite y  no estén contraindicados.39  En el terreno de lo 

privado, rige fundamentalmente la justicia conmutativa. En el terreno de 

lo público, las caracterizaciones principales de la justicia son las de la 

justicia distributiva y la de la justicia social. No se puede exigir al sistema 

público que provea o que financie un tratamiento no indicado y caro o 

escaso, ni siquiera cuando esté exigido por el paciente. El principio de 

autonomía ha de quedar regulado, desde esta perspectiva, por el 

principio de justicia. En sentido estricto, el racionamiento en la asistencia 

sanitaria consiste en la restricción, por medio de políticas sanitarias, de 

prestaciones que, si bien son potencialmente beneficiosas, tienen que 

restringirse porque los recursos disponibles son limitados. 

3. Desde el principio de autonomía (renuncia por parte del paciente) y 

desde el principio de beneficencia, la obligación 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 

ámbito del paciente competente, un tratamiento no debe administrarse 

sin el consentimiento informado y voluntario del paciente. El médico 

usará su conocimiento, experiencia y entrenamiento para determinar el 
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diagnóstico y pronóstico del paciente y las diferentes posibles 

alternativas de tratamiento valorando los riesgos y beneficios de cada 

uno, incluyendo la alternativa de no tratamiento, pero será el paciente 

quién, usando sus propios fines  y valores para discernir y decidir qué 

opción es mejor para él, acabará tomando la decisión. 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 último término lo que está en juego es 

la salud y, por qué no decirlo, la vida y la libertad del propio paciente.40 

Los principales valores éticos que subyacen a la toma de decisiones 

compartida se resumen en el intento de hacer confluir la promoción del 

bienestar del paciente y el respeto de su autonomía moral. El concepto de 

bienestar, lo que es mejor para un paciente concreto, depende no sólo de los 

“hechos médicos” sino también y sobre todo de los propios valores del 

paciente. En último 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; estará en función del tipo de vida que se va a 

mantener y de la valoración que el paciente haga realmente de ésta. El 

ejercicio de la autonomía 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 autonomía moral), así 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 opción de no tratamiento y el derecho también a 

decidir en función de ese balance. 

Dentro del arduo problema de la evaluación de la capacidad de los 

pacientes41,42es importante el planteamiento de quién va a ser la persona o las 

personas que deben de decidir y cuáles son los criterios a seguir a la hora de 

llevar a cabo la limitación 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 está disponible; en principio conoce mejor al paciente y con esa 

elección se tiende a promover lo que el paciente creyera que era bueno para él. 

Dentro de esta decisión 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 estándares de mayor a menor autodeterminación en la decisión, se 

suele admitir esta jerarquización:43 

El problema más importante surge cuando el paciente es un menor. El caso de 

los niños es más complicado ya que los niños no tienen autonomía. Para dar 

explicación a este problema encontramos diferentes corrientes. 

Los expertos del Nuffield Council reconocen la existencia de, como mínimo dos 

corrientes de pensamiento en torno al valor de la vida: la vida como valor 

absoluto y el valor de la vida según la calidad de vida. Reflexionan sobre los 

dos conceptos y tras reconocer la no unanimidad en el grupo, llegan a la 

conclusión de adoptar el concepto de intolerabilidad, literalmente: “no es actuar 

en beneficio del niño insistir en la imposición o continuación 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, 

inútil e inaguantable. Ninguna posibilidad  de supervivencia de manera que 

cualquier tratamiento no hace más que prolongar la agonía, inutilidad del 

tratamiento, el cual puede mantener la vida pero en unas condiciones de 

dependencia o sufrimiento más allá de lo razonablemente soportable y por 

último el concepto de situación inaguantable, enfatiza sobre el hecho de 

mantener la vida en condiciones no de dependencia pero sí de gran sufrimiento 

físico.44 

Otros en cambio, transcriben las últimas conclusiones del Nuffield Council45 en 

Bioética  sobre medicina fetal y neonatal (DN) sobre el valor de la vida humana: 

“Si bien la presunción a favor de la vida debe estar en la raíz 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 tendrá que vivir el pequeño paciente será un 

peso intolerable para él. El momento de nacer, que es claramente determinable 

y usualmente marca un límite significativo en la potencial viabilidad, es el punto 

de transición no sólo legal, sino también moral para preservar la vida. Y este, 

independientemente de la edad de gestación o edad cronológica, siempre tiene 

el derecho a la misma consideración. 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 cuáles son sus intereses. En el caso de un menor,  que no se puede 

expresar, este concepto tiene más relevancia, ya que alguien deberá interpretar 

cuál es su “mejor interés”. 

El Council refiere que hay intereses que se pueden aceptar como buenos y 

válidos para todas las personas, como una vida sin dolor, pero incluso, en este 

caso, es difícil 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 está 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 pronóstico tiene en cuanto a la supervivencia?, ¿Qué 

evidencia hay que experimentar, dolor, sufrimiento o disconfort?, ¿Podrá 

sobrevivir sin ningún tipo de apoyo vital?, ¿Si sobrevive será sensible a su 

entorno y capaz de relacionarse?, ¿Será capaz de sentir felicidad o placer de 

algún tipo?, ¿Los efectos indeseables del tratamiento son compensados por los 

beneficios que se espera obtener?, ¿Manifiesta el menor signos o esfuerzos 

para sobrevivir?, ¿Cuáles son los puntos de vista y los sentimientos de los 

padres respecto a todas estas preguntas?. 

Cabe destacar el principio de autonomía en medicina neonatal. La Convención 

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 niño sin el consentimiento de los padres viola el derecho 

del niño a que se respetada su privacidad y esencialmente su integridad. La 

legislación de los países democráticos da efecto a este derecho de los niños e 

integra la responsabilidad legal de los padres. Sólo en una verdadera 

emergencia el médico puede actuar sobre el niño sin el consentimiento paterno 

o 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 niño, es por este motivo que los 

profesionales deben hacer un esfuerzo real para dar la información médica 

necesaria y apropiada. Por información necesaria y buena comunicación hay 

que tener en cuenta no solamente la información médica, sino también el 

diálogo, obteniendo la máxima información sobre el dolor, el sufrimiento, el 

estado de confusión, 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 exposición se centra en la obligación moral y ética que tienen los 

profesionales de hacer partícipes a los padres en las decisiones que se toman 

en el tratamiento de su hijo. Que se tomen las decisiones correctas dependerá 

en gran medida de la calidad y la comprensibilidad de la información 

proporcionada. Los padres necesitan que esta información 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.51,52,53,54. 

En la literatura científica neonatal abundan los artículos que se refieren a la 

obligación legal del respeto de los deseos de los padres en las decisiones 

médicas sobre su hijo, siempre que estas respeten el marco legal, ya que no 

pueden rechazar ningún tratamiento indispensable desde el punto de vista 

médico ni tampoco exigir cuidados que no estén indicados 

médicamente.55,56,57,58,59. 

Actualmente, Bélgica se convertirá en el primer país del mundo que recoge en 

su legislación la eutanasia a menores sin requisito de edad. Con la nueva Ley, 

los menores con enfermedades incurables podrán 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 más jóvenes con unas garantías adicionales respecto a 

los adultos. Sólo podrán solicitarlo los menores aquejados de una enfermedad 

terminal que les reporte un sufrimiento imposible de paliar. Deberá solicitarlo 

por escrito el propio afectado, pero no podrá someterse a la eutanasia sin 

consentimiento de sus representantes legales60. En el caso de Bélgica, se 

establece que será el médico encargado del caso quién evalúe si el menor es 

capaz de adoptar la decisión, pero tendrá 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 situación de quién debe decidir y cómo 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 características del 

consentimiento informado cuando el enfermo es un bebé y en segundo lugar la 

importancia del acto de informar. 

Respecto al consentimiento informado en pediatría la responsabilidad del 

médico no es diferente a la de otros especialistas, pero el proceso de informar 

se da en unas circunstancias que lo hacen más complejo. 

Por definición, el Consentimiento Informado es un proceso de interacción entre 

el médico y el paciente con el fin de tomar decisiones clínicas. Así pues es un 

proceso, no el final o el principio de un acto y es interacción, con el fin de 

garantizar el conocimiento por parte del paciente de su situación clínica y su 

colaboración para el éxito del tratamiento. La base de un consentimiento 

informado incluye el establecimiento de una doble vía de comunicación y la 

comprensión. Esté sólo será válido cuando la información se hayacomprendido. 
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Éticamente, pues, el consentimiento informado se fundamenta en la dignidad 

de la persona y el principio de autonomía; por tanto en neonatología el 

consentimiento informado sólo tiene de diferente que son los padres quienes 

decidirán cuál es el mejor interés del bebé. 

La participación de los padres en la toma de decisiones no es sólo un deber 

ético y legal del médico así como un derecho ético y legal del paciente61 

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 información veraz, completa y comprensible. 

Si algo da satisfacción en esta enfermedad es percibir que se ha llegado a 

conquistar la comunicación con los padres del pequeño 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. Éticamente, pues, el consentimiento informado se fundamenta en 

la dignidad de la persona y el principio de autonomía; por tanto en neonatología 

el consentimiento informado sólo tiene de diferente que son los padres quienes 

decidirán cuál es el mejor interés del bebé. 

La participación de los padres en la toma de decisiones no es sólo un deber 

ético y legal del médico así 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 información veraz, completa y comprensible. 

Si algo da satisfacción en esta enfermedad es percibir que se ha llegado a 

conquistar la comunicación con los padres del pequeño 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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pediatría, pero también lo es para los padres, como así lo refieren estudios de 

satisfacción que llenan la literatura.71,72. 

En el caso de las Voluntades Anticipadas, el propio Convenio del Consejo de 

Europa73 relativo a los Derechos Humanos y a la Biomedicina (Oviedo, 1997), 

afirma que “serán tomados en consideración los deseos expresados 

anteriormente con respecto a una intervención médica por una paciente que, 

en el momento de la intervención, no se encuentre en situación de expresar su 

voluntad” (art.9). Este convenio, suscrito el 4 de Abril de 1997, entró en vigor en 

España 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 carácter jurídico vinculante para los países que lo 

suscriben. Recogiendo este precedente, junto a otras motivaciones, en 

Cataluña, posteriormente en Galicia y en trámite a nivel nacional,  se ha 

promulgado la ley sobre los derechos de información concerniente a la salud y 

a la autonomía del paciente, y a la documentación clínica, ley que aborda 

explícitamente (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 designación 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 EEUU74, 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 función de la distancia en el tiempo y en la 

situación 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 práctica; no obstante en nuestro medio su utilización aún es muy 

escasa75 y centrada en reivindicaciones cercanas a la asistencia médica, a la 

muerte o a evitar el encarnizamiento terapéutico, siendo su grado de utilidad 

jurídica todavía incierto. El uso detallado de estas herramientas, su desarrollo 

más específico, así como su utilización dentro de un marco más global de 
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proceso de planificación anticipada de las decisiones sanitarias76, se pueden 

encontrar en otros trabajos. 

- Juicio sustitutivo: Se intenta averiguar qué hubiera hecho el paciente, en 

las circunstancias actuales, si fuera competente en función 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 entendería que es el mejor interés 

global del paciente. Se plantea que en un cierto consenso 

“intersubjetivo” en la comunidad moral nos puede acercar más 

prudentemente a la objetividad moral. A veces se utiliza también el 

criterio conocido como “persona razonable” considerando como 

referencia el previsible comportamiento que tendría una persona 

estándar a la que un grupo social determinado coincidiría en calificar de 

razonable. 

No siempre hay acuerdo con estos criterios. Por ejemplo, en el caso de los 

niños a veces los padres también sopesan los efectos de las diferentes 

opciones sobre los intereses de otros miembros de la familia (hermanos más 

pequeños). 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 opción de no 

tratamiento77, según los fines y valores del propio paciente, lo que llevará a 

seleccionar o rehusar el tratamiento disponible. Este marco debería suplantar la 

clásica distinción entre tratamiento ordinario y extraordinario. 

Desde una perspectiva jurídica, también el derecho se ha vinculado 

tradicionalmente a una visión sacralizada de la vida humana: la protección de 

ésta, sin ser absoluta tomaba como un punto de partida su intangibilidad. Sin 

embargo, esta orientación ha ido matizándose a lo largo de las décadas 

inmediatamente anteriores por la acumulación de varios factores. Por un lado, 

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

medicina intensiva, en tanatodiagnóstico y en cirugía sustitutiva.  

 

Por otro lado, desde el propio Derecho se ha producido una exaltación de los 

valores individuales, lo que ha traído consigo un mayor interés por un 

reconocimiento más explícito en el ordenamiento jurídico del principio de 

autonomía y del respeto de la dignidad de la persona. 

De todos modos, la vida humana continúa siendo un bien jurídico que goza de 

la máxima protección 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 posición de garante respecto a la 

salud y la vida de aquél.  

La aplicación 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 aplicación de medidas 

paliativas78. 

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

fundamentador jurídico-constitucional, puede desempeñar un papel esencial. 

Sea cual fuere su contenido jurídico, 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 relación con una persona determinada. 

Por lo demás, el problema de la limitación del esfuerzo terapéutico poco tiene 

que ver,  en principio, con prácticas eutanásicas y con su regulación como 

delito muy atenuado en el Código Penal (art.143.4 CP), ni con el delito de 

denegación de asistencia sanitaria o de abandono de los servicios sanitarios 

(art. 196 CP) 

 

 

 



 

 

 
65 

 

La Limitación del Esfuerzo Terapéutico y los Códigos 

 

En la toma de decisiones sobre la Limitación del Esfuerzo Terapéutico, 

intervienen factores éticos y legales a los que nos hemos referido 

anteriormente. En la actualidad, la Limitación del Esfuerzo Terapéutico está 

reglamentada y muestra de ello se refleja en los Códigos Deontológicos. 

El Código de Ética y Deontología Médica del Consejo General de Colegios 

Médicos, hace referencia sólo de modo indirecto a la Limitación del Esfuerzo 

Terapéutico (art. 27.2) . Se recoge este artículo junto con otras menciones del 

Código de Deontología de los médicos catalanes (arts. 57 y 58)79 y del Código 

Deontológico de la Enfermería Española80, que se limita a recordar la 

obligación de oponerse a tratamientos fútiles (art.55) y de aportar lo necesario 

para aliviar los sufrimientos del enfermo terminal y sus familias en una dinámica 

de cuidados paliativos. 

Dentro del Marco deontológico podemos destacar: 

- Código de Ética y Deontología médica de Organización Médica Colegial, 

1999.  Capítulo VII. De la muerte. Artículo 27: 

1. El médico tiene el deber de intentar la curación o mejoría del 

paciente siempre que sea posible. Y cuando ya no lo sea, permanece 

su obligación de aplicar las medidas adecuadas para conseguir el 

bienestar del enfermo, aún 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 más allegada al paciente y, si lo estima 

apropiado, a este mismo 

2. El médico no deberá emprender o continuar acciones diagnósticas o 

terapéuticas sin esperanza, inútiles u obstinadas. Ha de tener en 

cuenta la voluntad explícita 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 tendrá en consideración y 
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valorará las indicaciones anteriores hechas por el paciente y la 

opinión de las personas vinculadas responsables. 

3. El médico nunca provocará intencionadamente la muerte de ningún 

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

- Codi de Deontología. Normes d´etica médica. 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. El 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 aceptará la de las personas vinculadas responsables del 

paciente, pero les señalará el deber de respetar lo que se cree que hubiera 

sido el parecer del enfermo. 

58. El objetivo de la atención a las personas en situación de enfermedad 

terminal no es acortar ni alargar su vida, sino promover su máxima calidad 

posible. El tratamiento de la situación de agonía debe adaptarse a los objetivos 

de confort sin pretender alargar innecesariamente ni acortar deliberadamente. 

En los casos de muerte cerebral, el médico deberá suprimir los medios que 

mantienen una apariencia de vida a no ser que sean necesarios para un 

trasplante previsto. 

- Código Deontológico de la Enfermería Española del Consejo General de 

Colegios de Diplomados de Enfermería, 1989: 

Art. 18: Ante un enfermo terminal, la enfermera/o consciente de la alta calidad 

profesional de los cuidados paliativos, se esforzará por prestarle hasta el final 

de su vida, con competencia y compasión, los cuidados necesarios para aliviar 

sus sufrimientos. También proporcionará a la familia la ayuda necesaria para 

que pueda afrontar la muerte cuando ésta ya no pueda evitarse. 
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Art.55: La enfermera/o tiene la obligación de defender los derechos del 

paciente ante malos tratos físicos o mentales y se opondrá por igual a que se le 

someta a tratamientos fútiles o a que se le niegue la asistencia sanitaria. 
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Planteamiento de la Limitación del Esfuerzo Terapéutico 

  

En el abordaje de la Limitación 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 decisión, el planteamiento  de la 

limitación y el mundo emocional.81 

- Las posturas vitalistas a ultranza: Son aquellas posturas deontológicas 

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 axiológicamente 

vitalistas equiparan la limitación del esfuerzo terapéutico con el 

abandono terapéutico cayendo así, en un importante error. La vida 

biológica,  aunque sea la condición 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 está, en clave subjetiva. Pueden acabar protegiendo, 

en la práctica la obstinación terapéutica, al no admitir que el 

mantenimiento de la vida biológica puede ser un objetivo fundamental 

pero que puede tener excepciones en función de una visión concreta de 

calidad de vida en un sujeto concreto. Obviamente, la calidad de vida, 

como criterio subjetivo, habrá de valorarse por el propio paciente; si esto 

no es posible, sólo podrá invocarse este criterio en beneficio del 

paciente en cuestión y de nadie más, la decisión no podrá perseguir el 

interés de otro o de la sociedad. 

Si en algo han sido útiles 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 

intrínseco 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 según 

estudios, los médicos tienden a infravalorar la calidad de vida de los 
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pacientes y que estos son más 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 

práctica 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 fútiles,  porque interpretan la muerte del 

paciente como un fracaso y por tanto una amenaza a su omnipotencia y 

autoestima profesional. En la mayoría de los casos nadie quiere sentirse 

culpable, ante la hipotética acusación de “no haber hecho todo lo 

posible”. Las emociones son malas consejeras para la decisión moral. El 

objetivo de la decisión nunca habrá de ser la evitación de la culpa, sino 

el bienestar del paciente. 

- El planteamiento de la limitación del esfuerzo terapéutico al paciente o a 

la familia es una situación difícil para los profesionales. Se necesitan 

tanto de estrategias comunicativas y de contención 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 counselling83 y aquello que tenga 

que ver con la formación en habilidades de comunicación84 que 

ayudarán a dar malas noticias, a afrontar preguntas difíciles. El primer 

obstáculo, se proyecta en los propios profesionales, es una cuestión de 

actitudes. En algunos casos, se asocian años de práctica clínica con 

experiencia comunicativa en este ámbito y no se puede deducir esta 

conclusión de aquella premisa. Se está ante un problema de gran 

importancia clínica y por tanto ética. En ocasiones, se priva de 

información a pacientes competentes por proyección de la propia  

ansiedad del profesional ante el hecho de tener que dar una mala 

noticia, lo que supone anular la autonomía moral del paciente para ese 
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ámbito de decisión. También habría que destacar que no afinar en el 

cómo de la información y la comunicación puede ser maleficente85. Por 

tanto, la obligación moral de mejorar nuestras habilidades comunicativas 

no es una cuestión simplemente supererogatoria, sino que conforma una 

obligación 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 cualificación técnica y moral o meramente ante dos 

situaciones de diferentes impactos psicológicos, se suele tener poco y 

tiempo y más ansiedad a la hora de tomar la decisión de iniciar o no un 

tratamiento de soporte vital, mientras que cuesta más retirar un 

tratamiento instaurado. 

En teoría, 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 características 

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 características: la fragilidad del contexto y la 

trascendencia de la decisión, fácilmente pueden decantarnos hacia una 

postura beneficentista de corte paternalista cuando la opción 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 autónoma o como “equivocada” la decisión de no 

tratamiento. 
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La toma de decisiones 

 

Formalmente se debe trabajar en equipo, nunca se debe discutir en teoría el 

binomio médico-enfermero, si bien es cierto, las decisiones de limitación del 

esfuerzo terapéutico pueden ser controvertidas y en ocasiones, plantean 

conflictos de decisiones en los equipos86. En este sentido, conviene diferenciar 

el nivel técnico del ético; en el primero el ámbito decisional suele estar más 

definido. 

Existe cada día una más clara diferencia entre diagnóstico médico y 

diagnóstico de enfermería, al igual que en el plano de la intervención, para la 

enfermería habrá actuaciones delegadas, pero muchas de sus intervenciones 

serán autónomas y propias de lo conocido como cuidados de enfermería.  

Sin embargo, ante la limitación o no limitación del esfuerzo terapéutico, la 

decisión técnica suele ser del médico, pero la ejecución de la misma 

habitualmente corresponde  al equipo de enfermería, lo que puede generar un 

conflicto.87 

El enfermero experto en la dinámica de los cuidados, suele estar muy 

sensibilizado el riesgo de obstinación 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 podría negar si su 

valoración es que tal orden estaría “no indicada”; si que podrá negarse si 

entiende que es una orden contraindicada , es decir, claramente maleficente. 

Obviamente, si se niega deberá reflejarlo y razonarlo por escrito en la historia 

clínica, como todo aquello que se plantea como proceder excepcional. La 

excepción 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 ámbito de decisión 

está diferenciado, pero esto no es tan claro desde el punto de vista ético. 

Médico, enfermero y demás componentes del equipo multidisciplinar son 

interlocutores válidos en condiciones de simetría desde el punto de vista moral. 

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

enriquecedoras de la situación. 

Prescindir del diálogo moral ante las situaciones concretas y a veces tan 

complejas como las que tienen que ver con la limitación 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 relación con patologías que antes no tenían ninguna esperanza de 

recuperabilidad. 

“Los cuidados intensivos nacieron cuando comenzó a ser posible la sustitución 

de funciones vitales, y por tanto el control de algunos de los procesos que 

solían conducir a la muerte: parada cardíaca, insuficiencia respiratoria, fracaso 

renal, etc. Fue en los años 60 cuando estas técnicas de soporte vital 

comenzaron a tener alguna relevancia sanitaria, y cuando el médico empezó a 

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

Sin duda, la medicina intensiva planteó algunos de los principales problemas 

que dieron origen a la bioética y, por lo mismo, el enfoque ético de la clínica 

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 fríos y deshumanizados; el médico históricamente 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 límites de las posibilidades terapéuticas, pero, sin lugar a dudas, el 

criterio fundamental de valoración debe ser la defensa y promoción del bien 

integral de la persona humana. Por consiguiente, cualquier intervención médica 

sobre la persona no solo está sometida a los límites de lo que es técnicamente 

posible, sino también determinada por el respeto a la misma naturaleza 

humana. 
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La limitación 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 limitación de esfuerzo terapéutico es la decisión 

meditada sobre la no implementación o la retirada de las terapéuticas médicas 

al anticipar que no conllevarán un beneficio al paciente”89. Esta debe ser 

aplicada a aquellos pacientes que, según el juicio médico, cursan un estado de 

irrecuperabilidad, ya sea porque son enfermos terminales, o bien, que sin 

serlos, a raíz 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 críticas se justifica cuando existen 

claras posibilidades de beneficio para él. 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?, ¿Cómo enfrentan los profesionales 

esta situación?, ¿Desde qué perspectiva y con qué valores?. 

Aunque ya se haya hablado de la obstinación terapéutica, si nos centramos en 

la Unidades de Cuidados Intensivos y más en concreto en las Unidades de 

Cuidados Intensivos Pediátricos, estos factores son los más importantes que la 

pueden favorecer: 

 La falta de información veraz sobre el riesgo y beneficio de los 

tratamientos propuestos. La transparencia en la información y la 

honestidad en el pronóstico a largo plazo, puede estar borrosa por un 

discurso médico de visión triunfalista y de progreso sin fin, o no ser 

completa por temor a dañar con ella a los padres. 

 Un modelo paternalista del profesional sanitario, que también irá en 

función de factores socioculturales ya que no es igual el enfoque dado a 

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

 La visión parcelada del enfermo en la que cada especialista propone las 

medidas terapéuticas necesarias para la mejoría de unos órganos 

perdiendo de vista la visión global de la persona, que es mucho más que 
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la suma de sus órganos. Por suerte, en las Unidades de Cuidados 

Intensivos Pediátricos (UCIP),  persiste similitud con el pediatra general, 

ese espíritu inicial de polivalencia, de conocimiento global del paciente y 

de capacidad para ofrecer un soporte vital multiorgánico. Las UCIP han 

ido absorbiendo bagaje y experiencias de las UCI de adulto, modificando 

y adaptando protocolos, ajustando técnicas y diseñando materiales 

apropiados al múltiple abanico de edades, tamaños y pesos que abarca 

la edad infantil. 

 La escasa formación bioética, pre y postgrado en el tratamiento de los 

procesos crónicos generadores de síntomas, con gran repercusión 

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 Príncipe de 

Asturias, el Hospital Infantil Niño Jesús y la facultad de Psicología de la 

Universidad Autónoma de Madrid en 20 Ucis de Pediatría (UCIP) de 

España90,  obtienen que el 46% de los profesionales manifiestan haber 

interpretado la muerte como un fracaso personal o profesional al menos 

en una ocasión. Durante los años de formación académica, al médico se 

le enseña a tomar decisiones diagnósticas, pronosticas y terapéuticas, 

en condiciones de incertidumbre, utilizando para ello, un modelo 

probabilístico, sin embargo, en la toma de decisiones morales, la 

formación humanística que recibe es muy escasa.            

 Los déficits de formación en gestión de emociones y cuidados paliativos 

que 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 

anteriormente91 el 92% de los profesionales desean aumentar la 

formación que les ayude a afrontar la muerte en su ejercicio profesional. 

Así  lo demuestra un estudio longitudinal llevado a cabo en el año 2002, 

que mostró que las actitudes de los Residentes de Pediatría cambiaron 
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después de asistir a una serie de seminarios en el tercer año de 

Residentes.92 

 

 La incertidumbre propia de la Medicina que escapa al de ciencia exacta, 

en las UCIP  es más aún ya que los niños tienen una gran capacidad de 

recuperación y muchas veces la evolución de las enfermedades 

infantiles es sorprendente. La variabilidad biológica de la respuesta de 

cada paciente, también la falta de información respecto de la eficacia 

real de los tratamientos, ya sea por lo novedoso de muchos de ellos, 

como por la falta de algunas prácticas médicas neonatales 

suficientemente validadas es lo que limita muchas veces el correcto 

juicio del experto. Los profesionales deben realizar la toma de 

decisiones basándose en un juicio clínico, elevadas probabilidades, 

experiencias de casos similares, referencias bibliográficas o estudios 

comparativos, pero nunca se dispone de una certeza del 100%. Cabe 

citar que es un campo de corta evolución, la primera UCIP de nuestro 

país se crea en el año 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 pronóstico 

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 líneas de trabajo que sugieren que se deben adoptar para mejorar son las 

siguientes:  

 La herramienta más eficaz y potente es la comunicación. La información 

exhaustiva y el establecimiento de un buen nivel de comunicación 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 relación de confianza entre padres y 

profesional. 

 Un modelo de relación basado en la autonomía del paciente. En el caso 

de Pediatría, la toma de decisiones conjunta entre equipo de 

profesionales y padres. El médico decide lo que está indicado y lo 

contraindicado, los padres y la familia aportan sus valores cuando hay 

que optar por lo beneficioso para su hijo, decisión subrogada.93 

 Utilizar términos en la toma de decisiones como situación clínica 

funcional y cognitiva previa, junto con la reversibilidad del proceso actual 

y sus secuelas reales o potenciales, son parámetros que pueden 

colaborar en la toma de decisiones. También se debería analizar el 

cómo va a quedar ese paciente, su calidad de vida, el soporte que 

necesitará por parte de su familia y de la sociedad, y lo que éstas podrán 

ofrecerle, es decir, recursos y tiempo que va a precisar. No se puede 

olvidar que serán estos los que asumirán al niño para siempre y debe 

tenerse en cuenta la importancia fundamental del clima de amor que 

debe encontrar un niño en el seno de su familia en cualquier situación, 

pero mucho más si presenta limitaciones en su calidad de vida. Por otra 

parte, la asunción de según qué alteraciones requeriría un apoyo de la 

sociedad a las familias que muchas veces no se da. 

 Basarse en el juicio clínico y en las experiencias previas, apoyando las 

decisiones mediante la utilización de sistemas de valoración que 

ayudarán a definir grupos de pacientes en base a determinadas 

características. 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 situación e invertir el tiempo 

necesario para clarificar la actuación, es deseable en estos momentos la 

coincidencia de opinión de todo el equipo asistencial y consensuarse la 

decisión con la familia.94 
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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 comunicación (qué decir y 

cómo decirlo) como del manejo de las emociones, el llanto, la rabia o la 

agresividad.95 

 Trabajar en equipo, observando la realidad de cada paciente desde las 

diversas sensibilidades de cada profesional, hace que esta realidad se 

enriquezca 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 niño (médicos y enfermeras) debata junto con otros 

profesionales no implicados directamente en la atención del niño (otros 

médicos, enfermeras, miembros del comité ético, estudiantes) y sean 

coordinados por un moderador independiente. Los padres del niño 

deben estar incluidos totalmente en este proceso, pero no deben estar 

presentes en la ronda de discusión, están informados de forma continua 

y su opinión es difundida al grupo de discusión. Este modelo de toma de 

decisiones se evaluó y reveló que su implementación acortó la duración 

de cuidado intensivo fútil y mejoró la relación de trabajo entre médicos y 

enfermeras considerablemente.96. 

En dos artículos recientes, se exponen resultados de dos estudios 

multicéntricos, en los que se recogen aquellos casos pediátricos97 y 

neonatales98 en los que se ha practicado algún tipo de limitación. Algunos 

aspectos interesantes son que en los Pediátricos es más frecuente la decisión 

de limitación por consideraciones de calidad de vida futura y la limitación más 

frecuentemente realizada es como retirada, en cambio, los neonatales lo es la 

previsión de no supervivencia y la no instauración. 

No se presentó ningún caso en que el paciente fuera lo que conocemos como 

menor maduro, aquel que sin alcanzar la mayoría de edad legal se considera 

por distintas circunstancias capaz de entender distintas opciones, y tras 



 

 

 
78 

 

deliberación, optar por una de ellas, decisión que a veces puede ser contraria a 

la de sus padres y/o los propios médicos.  

Los avances tecnológicos aplicados a los cuidados neonatales han 

determinado una mayor supervivencia de niños gravemente enfermos y ello ha 

supuesto, en un contexto de gran incertidumbre pronóstica, una dificultad cada 

vez mayor en la toma de decisiones clínicas y un aumento paralelo de nuevos y 

complejos dilemas éticos. 99,100,101,102,103,104. La aplicación creciente de 

tratamientos agresivos de eficiencia en ocasiones dudosa y muchas veces no 

suficientemente validados exige un planteamiento sobre los límites entre lo 

posible éticamente y lo que es razonable. 

Existen determinadas situaciones clínicas en las que el beneficio que se 

obtiene con un determinado tratamiento es muy dudoso, y el daño derivado del 

mismo es importante. Puede ser necesario entonces tener que tomar una 

decisión 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 niño, 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 neonatología en 

particular, donde con frecuencia surgen cuestiones éticas relativas a qué 

criterios utilizar en ese tipo de decisiones, quién tiene que tomarlas y cómo 

debería ser el proceso decisional.109,110,111. Pero no se conoce bien con qué 

frecuencia se toman decisiones de limitación de tratamiento, y cuáles son los 

criterios utilizados, aunque la bibliografía disponible a nivel internacional está 

aumentando rápidamente.112,113,114,115,116,117. 

Rhoden ha caracterizado diversas estrategias en diferentes países para tomar 

decisiones en condiciones de elevada incertidumbre.118 Dichas estratégicas 

serían a su vez consecuencia de los distintos sistemas sanitarios existentes, 

diferentes “valores”, etc…119 
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De modo esquemático son: 

1. “Esperar hasta tener casi certeza”: Esta estrategia es predominante en 

USA y consiste en tratar agresivamente al niño hasta tener virtual 

certeza de que el niño morirá. En esa situación, al menos teóricamente, 

la toma de decisiones desde el punto de vista ético es poco problemática 

y se asegura que aquellos niños que pueden sobrevivir en buenas 

condiciones serán tratados. Pero la consecuencia es el sobre 

tratamiento de muchos niños que finalmente morirán después de un 

periodo más o menos largo de sufrimiento. 

2. “Enfoque estadístico”. 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 niños por debajo de un 

determinado peso.120 Esta estrategia identifica el peor resultado posible 

con la supervivencia de un niño con secuelas severas. 

3. Un enfoque intermedio, que según Rhoden,121 caracteriza a la práctica 

neonatal británica, es el denominado ”criterio individualizado”. Si existe 

una alta probabilidad (aunque no certeza)de grave incapacidad, se 

ofrece a los padres la opción de interrumpir el tratamiento, antes de que 

sea absolutamente seguro que un determinado niño morirá o acabará 

tan incapacitado que será incapaz de mantener una mínima relación con 

el entorno. La cuestión clave es el umbral de probabilidad de secuelas 

graves o de muerte que se exigirá por parte de médicos y/o padres para 

tomar una decisión de no tratamiento.   

Si echamos la vista atrás, la legal que durante los años 80 surge en EEUU, con 

ocasión del caso conocido como BabyDoe (síndrome de Down con atresia de 

esófago cuyos padres rechazan la intervención quirúrgica de su hijo), introdujo 

criterios restrictivos en las decisiones de no tratamiento: “únicamente 

constituiría justificación para negar un tratamiento médico a un niño: el coma 

irreversible, la prolongación de la agonía o cuando el tratamiento es 

virtualmente inútil o inhumano”. Algunos de esos criterios que son de una 
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indudable vaguedad y difíciles de poner en práctica generaron, entre 

profesionales y padres, un ambiente de gran desconfianza y temor y dieron 

lugar a un amplio debate que continúa en la actualidad.122 

En diversos países del mundo anglosajón y en otros de nuestro entorno, como 

Alemania, se reconoce a los padres un papel básico en la decisión. Ellos son 

los que tienen la responsabilidad moral y legal de decidir en el mejor interés de 

su hijo.123 

Las premisas son: información suficiente, imparcialidad, estabilidad emocional 

y coherencia en las decisiones, condiciones que aunque difíciles de cumplir son 

posibles si existe entre las partes buena voluntad, confianza y comunicación 

adecuada. 

En la toma de decisiones clínicas no sólo 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 válida. Además, ellos son los 

que tendrán que convivir con la decisión.124 

Si se concluye que un tratamiento es inútil o que no es acorde con el mejor 

interés del niño, no existiría obligación ética de administrarlo y se deberá 

interrumpir o no administrar; si existe alta probabilidad de que ese tratamiento 

sea inútil o desproporcionado, entonces dicho tratamiento sería opcional.125 

Nuestro papel como profesionales será ayudar a encontrar un equilibrio entre el 

derecho del niño 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 pequeños.  

Puede ocurrir que los padres decidan en contra de lo que razonablemente se 

considere el mejor interés del niño. Las causas pueden ser múltiples y se 

deben explorar las razones de ello.126  De modo honesto y sincero se debe 

intentar alcanzar un acuerdo. Puede ser necesario recurrir a ayudas externas 

como el consultor de ética clínica o el Comité de Ética, si se dispone en el 
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centro, como fuente de consulta y asesoramiento y no de decisión. En última 

instancia habrá 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 limitación 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 sí 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 niño”, 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 niño, 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.132 

En segundo lugar, el denominado criterio del “potencial de relación”, que es 

aquel potencial que supone unas mínimas capacidades para el establecimiento 

de relaciones afectivas e intelectuales.133 

En el caso por ejemplo, de patología grave del sistema nervioso central de tipo 

congénita o adquirida, cuando es muy probable que no se alcance un mínimo 

potencial de relación para una vida considerada humana, no existiría obligación 

estricta de tratamiento. El tratamiento es opcional y permite cierto peso a los 

intereses de la familia.134 

Una cuestión consensuada entre los expertos en ética médica, es que si 

después de las consideraciones anteriores, la decisión es suprimir el 

tratamiento, no existe diferencia desde el punto de vista ético entre no iniciar o 

retirar dicho tratamiento.135 
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Sin embargo, es cierto que en la práctica es más difícil lo segundo y también 

que en ocasiones la negativa a iniciar un tratamiento puede ser incorrecto al no 

disponer de suficiente información pronostica. Ante la duda es conveniente 

intentar durante un tiempo razonable un tratamiento de prueba. “El tiempo es el 

mejor amigo del pronóstico”136 

En nuestro medio, y en general en la cultura mediterránea, donde todavía 

impera un modelo de corte paternalista en la relación médico-paciente, la 

mayor parte del peso de la decisión recae en los médicos, al no aceptar a priori 

un papel responsable de los padres. Por otra parte, la escasez de regulación 

legal contribuiría a favorecer entre los profesionales un temor a posibles 

implicaciones legales muchas veces infundado. 

En un trabajo de Christakis en 2000137 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 oncología y en casos donde existe 

una estrecha relación médico-paciente. 

Solomon138en un estudio que comparaba la percepción del médico y la 

enfermera que atiende al paciente en estado crítico, encontró que existía una 

gran divergencia en cómo abordaban las cuestiones éticas en estos pacientes. 

El 92% de los facultativos opinaban que los problemas estaban bien discutidos, 

mientras que sólo el 59% de las enfermeras pensaban lo mismo. Diferían 

también en cuestiones generales sobre qué incluía cada uno en la idea de 

retirada de soporte vital, así el 37% de los facultativos incluía la suspensión de 

ventilación mecánica o diálisis, pero no la nutrición e hidratación, mientras que 

el 54% de las enfermeras incluía todo. 

En otro estudio realizado en el Hospital de niños Santísima Trinidad  de 

Córdoba 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 mayoría de los profesionales que habían definido correctamente el 

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

conocimiento sobre el tema.139 

Las formas de LET en medicina intensiva son: denegación del ingreso en 

UCIP, limitación del inicio de determinadas medidas de soporte vital 

(ventilación mecánica, inotrópicos, antibióticos...) o la retirada de éstas una vez 

instauradas. Desde el punto de vista ético no existe diferencia entre la no 

instauración de medidas de soporte vital y la retirada de las mismas, aunque 

para los profesionales sanitarios les resulta más 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 difícil emocionalmente 

retirar dichas medidas cuando la recuperación del paciente se considera  

imposible.140 

Cabe destacar un estudio realizado por el Hospital Universitario Príncipe de 

Asturias, el Hospital Infantil Niño Jesús de Madrid y la Facultad de Psicología 

de la Universidad Autónoma de Madrid, que analizó a través de un cuestionario 

la forma en la que los médicos españoles que trabajan en UCIP se enfrentan a 

la muerte de sus pacientes, se obtuvieron respuestas de 20 UCIP de España, 

siendo los resultados más relevantes: el 68,4% de los profesionales opina que 

el hecho de que la familia conozca la posibilidad del fallecimiento del niño 

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 

carácter prospectivo publicado en la revista Pediatrics (2003) y dirigido por 

Garros141en el Hospital para niños enfermos de Toronto. El investigador analizó 

a través de una encuesta las siguientes cuestiones: persona que inicia la 

discusión sobre la retirada de soporte vital, grado de consenso en la decisión 

entre la familia y los médicos, presencia de la familia en el momento de la 

muerte del niño. Los resultados encontrados en los 99 pacientes que murieron 

en la UCIP fueron los siguientes, la familia inició la discusión en el 24% de los 

casos, y se alcanzó consenso en la primera entrevista en el 51% mientras que 

en el 46% de los casos fueron necesarios más de dos encuentros. Los padres 
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estuvieron presentes en el momento de la muerte en el 76%, tras la retirada de 

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

Otro estudio con propósito similar fue publicado en la misma revista en el año 

2004142 en el que se realiza un análisis retrospectivo de las historias clínicas 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 niños recibieron medicación para 

el dolor en las últimas 72 horas de su vida y el 55% recibieron medidas 

adicionales de bienestar, aunque se documentaba de una forma superficial la 

existencia de otros síntomas en el momento de la muerte además del dolor. 

Habitualmente la nutrición e hidratación se mantenían hasta el final por el valor 

simbólico que se otorga a estas medidas en el cuidado básico del niño. Por otra 

parte, los análisis y otras pruebas diagnósticas 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 acudió en el 77%. 

Otro artículo más,  del año 2007 revisa los casos de LET durante un año en 10 

UCIP españolas143. Detectan 49 casos de LET. La propuesta de LET partió del 

equipo médico en el 85% de las ocasiones y de la propia familia en el 10%. En 

un 4% la decisión se tomó unilateralmente por parte del equipo médico. La 

principal motivación para proponer LET fue la presencia de graves secuelas 

neurológicas en caso de supervivencia seguida de la suposición de 

irreversibilidad del cuadro, enfermedad de base irreversible y mal pronóstico de 

la enfermedad de base. El lapso de tiempo transcurrido entre el ingreso en 

UCIP y el planteamiento de LET osciló entre 0 y 187 días. En ninguno de los 49 

casos se  realizó  consulta a un Comité de Ética, que por su composición 

heterogénea analiza el problema fuera del ámbito de la propia unidad, 

“contaminado” por la presión asistencial, familiar y ambiental, ofreciendo una 

visión más 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 

estimación del pronóstico realizado por la familia o el personal de enfermería se 

ajusta más a la realidad que la realizada por los facultativos.144 
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La armonía en el tratamiento se logrará sobre la base del principio de no 

maleficencia que impide efectuar un daño a sabiendas. Este es un  aspecto 

clave, que la decisión de salvaguardar la vida a cualquier coste no tiene en 

cuenta, bioéticamente hablando “encarnizamiento terapéutico”. El “permitir 

morir” puede ser la aplicación más adecuada del principio de no maleficencia 

frente a la prolongación no justificada de la vida. La supervivencia de un niño 

gravemente dañado 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 niño con un  daño grave, la mejor opción 

posible en su vida futura. 

No es lo mismo ayudar a vivir a quien está viviendo que impedir morir a quien 

se está muriendo. No todo lo técnicamente posible es éticamente correcto y la 

lucha por la vida ha de tener unos límites racionales y humanos, más allá de 

los cuales se vulnera la dignidad de los seres humanos.145 

La ausencia de un apropiado análisis de los aspectos inherentes a la 

desproporcionalidad del tratamiento puede motivar que tanto padres como 

médicos se encuentren como rehenes de la tecnología y se perpetúen las 

terapéuticas inútiles. 

Se considera que un tratamiento en pediatría puede ser cuestionable cuando 

no existen posibilidades de supervivencia, existe una enfermedad incurable de 

base o el pronóstico de calidad de vida futura es muy deficiente. Las dos 

primeras situaciones han sido ampliamente aceptadas desde hace años, el 

concepto de limitación de actuación en función de la calidad de vida esperada 

supone una postura más avanzada y difícil. No existe una definición de calidad 

de vida en la que todo el mundo esté de acuerdo, pero la mayoría de 

profesionales implicados y de expertos en bioética aceptan que debe basarse 

en la capacidad de relación (es decir, la capacidad de establecer una relación 

intelectual o afectiva con los demás).146 O la utilización del concepto de 

“mejores intereses” calidad objetiva e intersubjetiva de vida147, si para un  niño 

concreto, la muerte es mejor opción que la vida que le podemos ofrecer, para 

algunos autores sería la única justificación ética y legal para renunciar en un 
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caso concreto a la obligación general de los médicos de actuar para salvar la 

vida.148 

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 más 

allá de toda esperanza razonable. Esta situación tan común y tan poco 

justificable en nuestro tiempo debe ser sometido a una reflexión continua 

recuperando el objetivo de humanizar nuestro entorno de trabajo. 

Cada unidad o servicio de Pediatría 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 discusión las opiniones de los 

pediatras con más experiencia, o de los expertos en bioética, si es preciso. El 

trabajo en un equipo multidisciplinario favorece una visión globalizada del 

proceso asistencial y permite establecer estrategias diagnósticas y terapéuticas 

ajustadas a las necesidades del paciente y familiares. El equipo de enfermería, 

que se encuentra especialmente involucrado en el cuidado del niño y en la 

relación con los padres, debe participar inexcusablemente  en estas decisiones, 

ya que ellos tienen más contacto regular con los padres desarrollando canales 

de diálogo productivo que deben considerarse antes de tomar decisiones 

importantes. 

Resultados como los encontrados en el estudio Dana 2003149 muestran cómo 

la exclusión de la enfermera en la toma de decisiones respecto a su paciente 

puede originar frustración, tensión y desajuste de su papel en el equipo 

asistencial, incomprensión 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 niño, tanto durante la toma de 

decisiones como posteriormente, como tienen un contacto durante más tiempo 

y con mayor intensidad con la familia permite tener una visión más real de la 

situación de los padres, favoreciendo la comunicación entre éstos y pediatras. 
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El Equipo de Enfermería reconoce y acepta el liderazgo del médico pero 

reclama mayor protagonismo.  

Esta fase de homogeneización es de gran utilidad y en ella es necesario 

introducir  a los padres, puesto que, a diferencia de lo que ocurría con la 

futilidad, que se refiere a la no maleficencia, a lo contraindicado, al 

ensañamiento terapéutico, al prejuicio y por ello, a lo que ni los padres ni los 

médicos deberían 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 más o menos claros, pero qué nivel de 

incapacidad motora o cognitiva se aceptará para ese niño es un juicio subjetivo 

de calidad de vida que sólo los afectados pueden hacer, y como en este caso 

hablamos de niños que no tienen sistema de valores propios, sus padres son 

los primeros que deben tener en cuenta a la hora de tomar una decisión. 150 

Para las decisiones al final de la vida, el Council afirma que aunque algunas 

personas, incluyendo algunos clínicos perciben una diferencia moral entre no 

iniciar o limitar un tratamiento, no hay razones para admitir esta distinción, ya 

que ambas acciones están motivadas por el mejor interés del niño. 

Hay estudios que destacan que cuando las decisión de un tratamiento es 

guiada para el mejor interés del bebé y ha habido acuerdo en el proceso de la 

toma de decisión, 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 

engaños, tampoco el interés de los padres debe pesar más que el de su 

hijo.151,152,153,154,155,156,157. 

La LET tiene que responder a criterios razonables y razonados. Una discusión 

reflexiva puede conducir a la elaboración de un protocolo que clasifique a los 

pacientes según sus posibilidades de recuperación y que actúe como una 

especie de guía en la toma de decisiones, guía que al igual que las guías 

clínicas nunca puede dejar de lado el análisis del caso particular. 
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De la misma manera se pueden identificar algunos criterios intersubjetivos por 

otra parte ya clásicos en pediatría, en los que es posible estar de acuerdo a la 

hora de evaluar la calidad de vida, criterios tales como grave retraso físico e 

intelectual, ausencia de una mínima capacidad para establecer relaciones con 

el entorno, inmovilidad o ausencia de un desarrollo cognitivo o motor, que 

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

Es obvio que a pesar de los múltiples estudios es muy difícil dar respuestas a 

muchas de las cuestiones relacionadas con el proceso decisional. Así, por 

ejemplo, ¿En qué casos fue una decisión unilateral del médico?, ¿Cómo 

transcurrió el proceso de discusión con la familia?, ¿Qué técnicas de 

comunicación se utilizaron?, ¿En qué casos la posibilidad de no reanimación o 

de retirada del soporte se ofreció a los padres como una opción o, por el 

contrario, como la única alternativa posible?, ¿Cuál fue la respuesta emocional 

de los padres y cómo pudo influir en la decisión?158 

Llegado este momento, nos planteamos preguntas como: ¿Es ético establecer 

límites?159,160,161. Sí lo es, ¿sobre la base de qué criterios?162,163, Si no lo es, 

¿Se debe aceptar el sufrimiento que para los niños y las familias supone la 

existencia de discapacidades graves?164,165 

¿Porque en situaciones de incertidumbre similares, en el caso de un niño 

mayor o del adulto, no se plantearía la futilidad del tratamiento y en cambio sí 

se hace en el caso del bebé?  Si el bebé, independientemente del grado de 

madurez, debe tener la misma consideración moral que cualquier persona en 

cualquier otra época de la vida, ¿Es ético establecer estos límites?. 

Por el sólo hecho de nacer vivo, ¿no tiene los mismos derechos que todos los 

seres humanos? La respuesta dentro del marco establecido es que sí es ético 

establecer los límites 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 niño.  

Eso sí, estos límites se establecerán 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 aquí entra el respeto al principio de autonomía y 

tendrán que ser los padres quienes decidan cuál es el mejor interés para el 

niño.166,167. 

Para poder responder a todas estas preguntas es importante profesionalizar, 

protocolizar y adecuar, a las personas que deben tomar la decisión sobre la 

limitación del esfuerzo terapéutico y por ello se debe conocer como se toma la 

decisión en las unidades de cuidados intensivos pediátricos, los factores que se 

tienen en cuenta a la hora de limitar a un paciente y qué profesionales son los 

encargados de tomar la decisión; por ello, la necesidad de realizar este estudio. 
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JUSTIFICACION DEL ESTUDIO 

 

A menudo surge la inquietud de responder a ciertas preguntas como son: ¿Qué 

es lo correcto en esta situación?, ¿Cuántas técnicas hay que usar en mejorar 

cada uno de sus órganos?, ¿Hasta cuándo 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 pronóstico incierto al 

cuál, 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 

Limitación del Esfuerzo Terapéutico?.  

Estas preguntas muestran la necesidad urgente de pensar en la aplicación de 

tecnologías. La manifiesta duda, es un tema demasiado frecuente a la hora de 

entrar a responder las nuevas preguntas éticas que plantea la tecnología 

aplicada a la Salud.  

De ahí, surgió la pregunta: ¿Dónde nos encontramos Médicos y Enfermeras 

frente a la Limitación del Esfuerzo Terapéutico en las Unidades de Cuidados 

Intensivos Pediátricos de la Comunidad de Madrid? y la idea de realizar este 

estudio de opinión para encontrar la respuesta siendo un método científico. 

El fin del estudio, es conocer la opinión y la actitud ante la Limitación del 

Esfuerzo Terapéutico de los diferentes profesionales sanitarios que desarrollan 

su labor asistencial en las Unidades de Cuidados Intensivos Pediátricos en los 

Hospitales de la Comunidad de Madrid, con la finalidad de descubrir, cuáles 

son los puntos fuertes de su práctica diaria, aplaudiéndolos y reforzándolos, así 

como localizar  los puntos más débiles en los cuales habrá que incidir  o 

modificar y poder encontrar  líneas de trabajo que mejoren la actividad 

profesional. 

Existen pocos estudios realizados en Pediatría sobre la práctica clínica “real” y 

creo que son necesarios nuevos estudios que permitan profundizar en estas 

complejas decisiones y en cuáles son los límites aceptables de la práctica 

clínica. Un mejor conocimiento de la propia realidad contribuirá a definir la 

mejor pauta de actuación posible, mejorando el algoritmo de la toma de 

decisiones respecto a la  Limitación del Esfuerzo Terapéutico con nuestros 
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pequeños pacientes.  

De este modo se podrá  ayudar a mejorar  la calidad de los cuidados prestados 

a nuestros pacientes y familiares. 
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OBJETIVOS  

 

 GENERAL: Conocer y describir la opinión y la actitud de los 

profesionales que trabajan en las Unidades de Cuidados Intensivos 

Pediátricos 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, cómo viven ellos esta situación en su 

práctica diaria y cómo enfrentan estas experiencias.  

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

más necesaria bioética en la práctica clínica. 

 

 ESPECÍFICOS:  

 Conocer la opinión de los profesionales ante la Limitación del Esfuerzo 

Terapéutico. 

 Conocer la actitud que se tiene frente a la Limitación del Esfuerzo 

Terapéutico. 

 Describir la actitud y la opinión estratificándola por categorías 

profesionales en las diferentes Unidades de Cuidados Intensivos 

Pediátricos. 
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MATERIAL Y MÉTODOS 

 

 TIPO DE DISEÑO: Estudio observacional y transversal. 

 

 ÁMBITO DE ESTUDIO: Se han seleccionado las Unidades de Cuidados 

Intensivos Pediátricos abajo citadas debido a la mayor probabilidad de 

llevar a cabo la Limitación 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 Marañón: Esta Unidad está compuesta 

por 4 espacios asistenciales en sí, 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 

Pediátricos 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 patologías menos graves, pacientes crónicos 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 Niño Jesús: Dicha Unidad, está 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 Pediátricos desarrollan su labor profesional 33 Enfermeras y 9 

Médicos. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 
96 

 

POBLACION DE ESTUDIO 

 

 El estudio se ha realizado con Profesionales de diferentes categorías, 

como son médicos y enfermeras. 

 

 Criterios de Inclusión: 

 Que los profesionales llevaran trabajando en la  Unidad de Cuidados 

Intensivos Pediátricos  más de un año. 

 

 Criterios de Exclusión: 

 Los profesionales no aceptaron participar en el estudio. 

 Los profesionales no cumplimentaron más del 60% del cuestionario. 

 

 

TAMAÑO MUESTRAL 

 

No se predeterminó tamaño muestral ya que la población tiene un tamaño que 

hace factible el acceso a la población completa. Se accede a los profesionales 

sanitarios, médicos y enfermeras, que desarrollan su labor profesional en las 

Unidades de Cuidados Intensivo Pediátricos de los cuatro Hospitales de la 

Comunidad de Madrid participantes en el estudio. 
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RECOGIDA DE DATOS 

 

Se pidió un Consentimiento Informado (Anexo I) y se entregó un cuestionario 

de elaboración propia, el cual fue pilotado para valorar su viabilidad (Anexo II). 

Se entregó en mano a cada profesional y se habilitó una urna clausurada en el 

control de Enfermería, 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 días se realizó un recordatorio de entrega pidiendo a los profesionales 

que aquellos que no hubieran cumplimentado el cuestionario todavía, lo 

hicieran. 

Al mes se dio por concluida la recogida de cuestionarios. 

 

El cuestionario consta de varias partes:  

1ª parte: Datos sociolaborables, donde se solicita información de las siguientes 

variables; Sexo, Edad, Hijos, Categoría Profesional y Antigüedad profesional en 

el servicio. 

2ª parte: Se solicita opinión sobre cómo se desarrolla la LET en su unidad: 

factores que se tienen en cuenta y orden de prioridad de estos factores. 

3ª parte: Valoración del grado de implicación que los profesionales perciben en 

su colectivo; factores que ellos tendrían en cuenta, la prioridad que le darían a 

éstos, si se sienten capacitados y que les crea más dificultad.   

4ª parte: Por último se preguntará sobre la actitud personal ante la LET. 
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ANÁLISIS DE LOS DATOS 

 

Se realizó una base de datos para analizar los mismos y se utilizó el programa 

SPPS 21.0 para el mismo. 

Se realizó un análisis descriptivo global de todas las variables estudiadas en la 

población de profesionales. 

Así mismo se describió las variables comparando entre las categorías 

profesionales y años de antigüedad en las diferentes Unidades de Cuidados 

Intensivos Pediátricos. 

 

Para ello se utilizaron frecuencias y % para las variables cualitativas y media y 

desviación estándar para las variables cuantitativas si la distribución es normal 

y mediana y rango intercuartílico si la distribución es asimétrica. 

 

En el análisis analítico de la unidad, se utilizó el T-test ANOVA para comparar 

variables cuantitativas/cualitativas,  el test Chi cuadrado si las dos variables son 

cualitativas en una distribución normal, el test de U Mann WhitneyKruskal 

Wallis y el test de exacto de Fischer si la distribución de las variables no es 

asimétrica. 

Considerándose estadísticamente significativo p< 0,05. 

IMPACTO CLINICO 

 

Conocer el grado de conocimiento sobre la Limitación del Esfuerzo Terapéutico 

de los profesionales que trabajan en la Unidad de Cuidados Intensivos 

Pediátricos de los diferentes Hospitales de la Comunidad de Madrid, para 

establecer protocolos y ofertar formación de postgrado.  

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

nuestros pequeños pacientes y sus familias. 
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CONSIDERACIONES ÉTICAS 

 

Se solicitó la aprobación para este proyecto a los CEIC (Comité Ético de 

Investigación Clínica) de los diferentes Hospitales en los que se ha realizado el 

estudio y a los responsables de las Unidades implicadas. 

La participación voluntaria implicó que los sujetos participantes expresaron 

comprensión y consentir de forma oral después de recibir la información 

suficiente sobre la naturaleza del estudio, así mismo dispusieron del teléfono y 

correo electrónico de contacto.  

Se presentó una Hoja de Información adjunta (Anexo I). 

El tratamiento, la comunicación y la cesión de los datos de carácter personal de 

todos los sujetos participantes, se ajustó a lo dispuesto en la Ley Orgánica 

15/1999, de 13 de Diciembre de protección de datos de carácter personal. De 

acuerdo a lo que establece la legislación mencionada, los participantes pueden 

ejercer los derechos de acceso, modificación, oposición y cancelación de 

datos, para lo cual deberá dirigirse al Investigador Principal del estudio. 

Así mismo, de acuerdo a la legislación vigente Ley 14/2007, los datos fueron  

tratados con absoluta confidencialidad, de manera que será imposible asociar 

los resultados del estudio con los participantes.  

Solamente el Investigador Principal del estudio tendrá acceso a los datos 

personales. 
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Análisis Descriptivo Global 

 
 

 

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 gráfico 1 podemos observar la tasa de respuesta por categoría 

profesional: 

 
 

 
 
 
Gráfico 1: Tasa de respuesta por Categoría Profesional 

 

 

 

 

 

RESULTADOS 
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En el siguiente gráfico se puede observar la tasa de respuesta por Hospitales: 

 

 
 
Gráfico 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 sí los tienen. 

 
 

Ante la cuestión: si lo profesionales tienen Formación Pregrado sobre la 

Limitación del Esfuerzo Terapéutico (LET) 139 profesionales(77,2%), declaran 

que no tienen ningún tipo de formación frente a los 41 profesionales(22,8%), 

que sí la tienen. 
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El tipo de formación postgrado sobre LET que habían desarrollado se refleja en 

el siguiente gráfico: 

 
 

 

Gráfico 3: Tipo de Formación Postgrado sobre LET realizada 

 

 

 

144 profesionales (80%) definieron la LET de manera correcta, es decir 

como: “La decisión clínica de no iniciar o retirar las medidas de soporte vital 

cuando se percibe una desproporción entre éstas y los fines a conseguir”. 

Las diferentes respuestas que ofrecieron sobre la definición de LET además de 

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

 

N(%) 

 

Consiste en limitar las terapias según marcan los protocolos de 

cada Unidad 

 

3(1,7%) 

 

Consiste en llevar a cabo sólo 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 ventilación 

 

58 (32,2%) 

 

Consiste en retirar soporte inotrópico y/o ventilatorio pero no la 

nutrición e hidratación 

 

15 (8,3%) 

 

Es sinónimo de Eutanasia Pasiva 

 

5 (2,8%) 

 

Tabla 1: Otras definiciones sobre la Limitación del Esfuerzo Terapéutico 

 

 

 

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

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

sí había diferencia, 77 de ellos (42,8%)no encontraba diferencia y 18(10%) de 

los encuestados, no sabían valorar. 
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Los profesionales encuestados clasifican los tipos de pacientes según la 

dificultad que les supone decidir sobre la Limitación del Esfuerzo Terapéuticos 

en los mismos de la siguiente manera: 

 

 

 

Tipo de Pacientes N (%) 

Todos los Pacientes 64 (35,6%) 

Paciente Oncológico 27 (15%) 

Paciente en ECMO 16 (8,9%) 

No sabría valorar 12 (6,7%) 

Paciente Neurológico 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: 

Pacientes que no están intubados 

Pacientes de Oncohematología 

Pacientes con Patología aguda con o sin complicación 

Patologías no curables sin afectación neurológica 

Patologías no curables con afectación neurológica 

Pacientes trasplantados 

Pacientes Crónicos 

 

7 (3,9%) 

1 (0,6%) 

1 (0,6%) 

1 (0,6%) 

1 (0,6%) 

1 (0,6%) 

1 (0,6%) 

1 (0,6%) 

 

 

Tabla 2: Pacientes en los que se encuentra más dificultad a la hora de aplicar la LET 

 
 
 
 
 
 
 
 



 

 

 
106 

 

 

 Con respecto a quien creen que toma la decisión sobre la LET, la respuesta de 

los profesionales fue la siguiente: 

 

 

 

 

Gráfico 4: Quién cree que toma la decisión sobre la LET en su Unidad 

 

 

 

178 de los profesionales encuestados(98.9%) declaran que estar a favor de la 

aplicación de la Limitación del Esfuerzo Terapéutico, ningún profesional no está 

de acuerdo  y  2 de ellos (1,1%) no sabría valorar. 
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Cuando se les solicitó valorar si la toma de decisiones se hace en equipo, la 

respuesta de los Profesionales se representa en el gráfico 5: 

 

 

Gráfico 5: Valoración de la toma de decisiones en equipo 

 

En relación a la valoración sobre el grado de integración en la toma de 

decisiones de pacientes a su cargo se encontró (gráfico6): 

 

 

 
 
Gráfico 6: Valoración de los Profesionales del grado Integración en la toma de 

decisiones sobre LET 
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En el gráfico 7 se desglosan los porcentajes de respuestas sobre si son 

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

en relación a sus pacientes: 

 

 

Gráfico 7: Consulta en la toma de decisiones sobre LET 

 

 

La valoración sobre su capacitación en dicha toma de decisiones queda 

reflejada en el siguiente gráfico: 

 

 

 

Gráfico 8: Valoración de la capacitación en la toma de decisiones sobre LET 
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70 de los profesionales (39,1%) afirman conocer la intervención alguna vez en 

la toma de decisiones del Comité de Ética del Hospital,  33 (18,4%) opina que 

no y 75 de ellos (42,5%) no sabría valorar. 

 

 
En su valoración de la aplicación de la Limitación del Esfuerzo Terapéutico en 

su Unidad los profesionales refieren (gráfico9): 

 

 

 

 
Gráfica 9: Valoración de la aplicación de la LET en las Unidades 

 
 
 

El grado de acuerdo y desacuerdo sobre cómo se aplica la Limitación del 

Esfuerzo Terapéutico en las Unidades que desarrollan su labor profesional 

queda reflejado en el siguiente gráfico: 
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Gráfico 10: Grado de acuerdo/ desacuerdo sobre la aplicación de la LET 

 

En el apartado de observaciones y/o aclaraciones, los Profesionales 

encuestados expresaron su opinión sobre el tema así como mostraron sus 

quejas, sentimientos o dificultades sobre la LET. Se describen de manera literal 

en la siguiente tabla:  

 

 

Observaciones 

 

“A veces se tarda demasiado en tomar la decisión y se mira poco a largo plazo” 

“Que sea una Unidad de Cuidados Intensivos Pediátricos (UCIP) hace que la 

decisión sea más difícil por lo que se suele demorar y caer por ello en el 

encarnizamiento terapéutico” 

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

Auxiliares” 

“Controversia entre médicos de diferentes especialidades sobre todo en pacientes 

oncológicos” 

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

decisiones” 
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Observaciones 

“Se debería tener más en cuenta a la familia y la calidad de vida del paciente” 

 

 

“Importante la accesibilidad al Comité Ético del Hospital” 

 

“En el paciente pediátrico la LET es prácticamente nula” 

 

“En Pediatría es más común el encarnizamiento terapéutico que la LET” 

 

“En ciertos casos se toma la decisión tarde y cuando el deterioro del niño es 

excesivo” 

 

“Las medidas de LET varían mucho del paciente adulto al paciente pediátrico” 

“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” 

“Debería participar todo el personal y estar todos de acuerdo al tomar la decisión” 
 

“Importante formación 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 comunicación entre los diferentes servicios” 
 

“Difícil decisión en paciente con terapia ECMO y pacientes neurológicos” 

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

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

Se tarda mucho en tomar la decisión y cuando se toma, el paciente está agotado y 
hay poco tiempo para el duelo 
 
Tabla 3: Observaciones y/o aclaraciones 



 

 

 
112 

 

Valoración de los Factores relacionados con la Decisión de 
aplicar la Limitación del Esfuerzo Terapéutico  
 
 

En la siguiente tabla se muestranla media y la desviación estándar 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 socioeconómicos 
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 

afectación neurológica, electroencefalograma plano, la edad pediátrica, 

pruebas diagnósticas a realizar a los pacientes, implicación psicológica con la 

familia, cronicidad de la patología, desarrollo psicomotor y patologías crónicas. 

 

 

En la siguiente tabla (tabla 5), se describen las valoraciones realizadas sobre el 

grado de influencia que deberían de tener los factores  propuestos a la hora 

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

 
 
En el siguiente gráfico (gráfico 11)se representa una comparación de las 

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

tener:  

 

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

que deberían tener 

 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 socioeconómicos 
desfavorables 
 

4,40 (3,21) 

Otros factores 
 

8,83 (0,98) 
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Análisis por Categoría Profesional 
 
A continuación se presenta los mismos resultados por categoría profesional, así 

como las diferencias estadísticamente significativas si las hubiera entre ellas.  

 

En la siguiente tabla (tabla 6), se muestra la tasa de respuesta por sexo, 

paternidad y la Formación de Pregrado y Postgrado de los profesionales por 

categoría profesional.  

 

 Médicos 

 N (%) 

Enfermeras  

N (%) 

p 

 

Hombre 

 

16 (39%) 

 

19 (13,7%)  

 

P<0,01 (*) Mujer 25 (61%) 

 

120 (86,3%) 

 

Tienen Hijos 

- Si 

- No 

 

 

21 (51,2%) 

20 (48,8%) 

 

44 (31,7%) 

95 (68,3%) 

 

P< 0,02 

Formación Pregrado 

sobre LET 

- Si 

- No 

 

 

 

10 (24,4%) 

31 (75,6%) 

 

 

31 (22,3%) 

108 (77,7%) 

 

 

NES 

Formación Postgrado 

sobre LET: 

- Si 

- No 

 

 

 

22 (55%) 

18 (45%) 

 

 

28 (20,4%) 

109 (79,6%) 

 

 

P< 0,01 

Formación Postgrado 

sobre LET: 

- Master 

- Cursos 

- Seminarios 

- Otros 

 

 

0 (0%) 

3 (7,3%) 

21 (51,2%) 

2 (4,9%) 

 

 

3 (2,2%) 

12 (8,6%) 

15 (10,8%) 

1 (0,7%) 

 

 

NES 

NES 

P< 0,01 

NES 

 
Tabla 6: Sexo, Hijos y Formación Pregrado y Postgrado por Categoría Profesional 

(*) Considerando estadísticamente significativo p< 0,05 

(**) NES: No estadísticamente significativo  
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El 90,2% de los Médicos y el 77% de las Enfermeras seleccionaron la 

respuesta correcta a la definición de LET. 

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

 

 

Tabla 7: Definición LET por Categorías 

(*) NES: No estadísticamente significativo 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Definición de LET 

 

Médicos 

 

Enfermeras 

 

P 

 

Consiste en limitar las terapias según marcan los protocolos 

de cada Unidad 

 

0 (0%) 

 

3 (2,2%) 

 

NES (*) 

 

Consiste en llevar a cabo sólo 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 

ventilación 

 

10 (24,4%) 

 

48 (34,5%) 

 

 

NES 

 

 

Consiste en retirar soporte inotrópico y/o ventilatorio pero no 

la nutrición e hidratación 

 

1 (2,4%) 

 

14(10,1%) 

 

NES 

 

Es sinónimo de Eutanasia Pasiva 

 

1 (2,4%) 

 

4 (2,9%) 

 

NES 
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La diferencia  a la hora de aplicar la Limitación del Esfuerzo Terapéutico en 

pacientes con diferentes patologías por categorías se compara en el siguiente 

gráfico: 

 

Gráfico 12: Diferencias a la hora de Aplicar la LET por Categoría Profesional 

 

Encontrando mayor dificultad según su categoría (tabla 8) en: 

Dificultad a la de decidir sobre la LET 

 N (%) p 

 

 

 

 

Médicos 

Paciente Oncológico 9 (22%) 

NES (*) 

Paciente Cardiaco 8 (19,5%) 

Todos los Pacientes 7 (17,1%) 

No sabría valorar 5 (12,2%) 

Paciente Neurológico 4 (9,8%) 

Paciente Respiratorio 2 (4,9%) 

Paciente con Patología 

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 

patologías de pacientes 
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(*) NES: No estadísticamente significativo 

 

Dificultad a la hora de decidir sobre la LET 

 N (%) p 

 

 

 

 

Enfermeras 

Todos los pacientes 57 (41%)  

 

 

 

NES (*) 

Paciente Cardiaco 20 (14,4%) 

Paciente Oncológico 18 (12,9%) 

Paciente ECMO 15 (10,8%) 

Paciente Neurológico 7 (5%) 

No sabría valorar 7 (5%) 

Paciente Respiratorio 5 (3,6%) 

Paciente con Patología 

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 

patologías de pacientes 

(*) NES: No estadísticamente significativo 

 

 

En el apartado de dificultad para decidir la LET en otros pacientes de los 

anteriormente citados, uno de los médicos (2,4%) describió que encontraba 

dificultad en pacientes no intubados y otro de ellos (2,4%) en pacientes con 

patología aguda con complicación. 

 

Las Enfermeras declaran que encuentran dificultad en los siguientes  

pacientes: Una enfermera (0,07%) opina que en pacientes oncohematológicos,  

otra de ellas (0,07%) en pacientes agudos, 1 (0,07%) encuentra dificultad en  

las patologías no curables sin afectación, otra enfermera (0,07%) declara que 

en los pacientes trasplantados y por último, 1 (0,07%) piensa que en  los 

pacientes crónicos. 

 

 



 

 

 
118 

 

 

 

Con respecto a quien creen que toma habitualmente la decisión sobre la LET, 

la respuesta de los profesionales fue la siguiente: 

 

 

Tabla 10: Valoración sobre quién toma la decisión en la Unidad por Categoría 

Profesional 

Se considera estadísticamente significativo p< 0,05 

(*) NES: No estadísticamente significativo 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 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 

Ética 
1 (2,4% 7 (5%) NES 

Padres del Niño 2 (4,9%) 13 (9,4%) NES 

Consenso Médicos y Padres 9 (22%) 71 (51,1%) P< 0,01 

Consenso Equipo 

Multidisciplinar y Padres 
20 (48,8%) 17 (12,2%) P< 0,01 

Depende de la Situación 15 (12,2%) 16 (11,5%) NES 

No sabría valorar 0 (0%) 2 (1,4%) NES 
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Cuando se les solicitó  que valorarán quién creían que debería tomar la 

decisión sobre la LET en su Unidad, la valoración de los profesionales fue la 

siguiente (tabla 11):  

 

Tabla 11: Valoración sobre quién debería tomar la decisión sobre la LET por Categoría 

Profesional 

(*) p= 0,00 estadísticamente significativo 

(**) NES: No estadísticamente significativo 

 

 

En la valoración sobre su postura si estaban a favor de la Limitación del 

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

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

(1,4%) declaró que no sabría valorar. 

 

 

 

 

Quién cree que debería tomar la decisión 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 Ética 3 (7,3%) 26 (18,7%) NES 

Padres del Niño 4 (9,8%) 18 (12,9%) NES 

Consenso Médicos y Padres 3 (7,3%) 6 (4,3%) NES 

Consenso Equipo Multidisciplinar y 

Padres 
33 (80,5%) 96 (69,1%) NES 

Depende de la Situación 4 (9,8%) 8 (5,8%) NES 

No sabría valorar 0 (0%) 0 (0%) NES 
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En relación a la valoración sobre si la toma de decisiones de pacientes a su 

cargo se hacen en equipo se encontró (gráfico 13): 

 

 

 

Gráfico 13: Valoración sobre la toma de decisiones en Equipo por Categoría 

Profesional 

(*) NES: No estadísticamente significativo 

 

Cuando se les solicitó que valoraran si se sentían 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: 

 

Tabla 12: Integración en la toma de decisiones por Categoría Profesional 

(*) NES: No estadísticamente significativo 

Se siente integrado en la toma de decisiones 

 Médicos Enfermeras p 

 N (%) N (%)  

Siempre 17 (41,5%) 0 (0%) 

NES (*) 

Casi Siempre 14 (34,1%) 4 (2,9%) 

Algunas veces 8 (19,5%) 13 (9,4%) 

Casi Nunca 2 (4,9%) 38 (27,3%) 

Nunca 0 (0%) 84 (60,4%) 

NES (*) 
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En el gráfico 15 se desglosan los porcentajes de respuestas sobre si son 

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

en relación a sus pacientes: 

 

 

 

Gráfico 14: Consulta en las decisiones sobre LET por Categoría Profesional 

(*) NES: No estadísticamente significativo 

 
 

La valoración sobre su capacitación en dicha toma de decisiones queda 

reflejada en el siguiente gráfico (gráfico 13): 

 

 
Tabla 13: Capacitación en la toma de decisiones sobre LET por Categoría Profesional 

(*) NES: No estadísticamente significativo 

Se siente capacitado 
 Médicos Enfermeras p 

 N (%) N (%)  

Si 34 (82,9%) 
 

80 (57,6%) 

NES (*) No  4 (9,8%) 17 (12,2%) 

No sabría valorar 
3 (7,3%) 

 
42 (30,2%) 
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Cuando se les solicitó que valoraran si sabían si se había pedido en alguna 

ocasión la intervención del Comité de Ética del Hospital, 21 de los médicos 

(51,2%) contestaron que sí, 11 de ellos (26,8%) opinó que no y 9 (22%) no 

sabría valorar. 

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

Comité de Ética, 22 (15,8%) contestó que no y 67 (48,2%) no sabría valorar. 

En esta cuestión no encontramos datos estadísticamente significativos siendo 

p> 0,05. 

En su valoración de la aplicación de la Limitación del Esfuerzo Terapéutico en 

su Unidad los profesionales refieren (tabla 14): 

 

Tabla 14: Valoración de la aplicación de la LET en las Unidades por Categoría 

Profesional 

(*) NES: No estadísticamente significativo 

 

 

 

 

 

 

En qué ocasiones se aplica la LET 
 Médicos Enfermeras p 

 N (%) N (%)  

En más ocasiones de las necesarias 0 (0%) 1 (0,7%) 

NES (*) 

En las ocasiones necesarias 

 
12 (29,3%) 17 (12,2%) 

En menos ocasiones de las 

necesarias 
25 (61%) 114 (82%) 

No sabría valorar 

 
4 (9,8%) 7 (5%) 
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El grado de acuerdo y desacuerdo sobre cómo se aplica la Limitación del 

Esfuerzo Terapéutico en las Unidades que desarrollan su labor profesional 

queda reflejado en el siguiente gráfico: 

 

 

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

(*) NES: No estadísticamente significativo. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Grado de acuerdo y/o desacuerdo 
 Médicos Enfermeras p 

 N (%) N (%)  

Totalmente de acuerdo 2 (4,9%) 4 (2,9%) 

NES (*) 

Bastante de acuerdo 19 (46,3%) 15 (10,8%) 

De acuerdo 14 (34,1%) 24 (17,3%) 

Bastante en desacuerdo 5 (12,2%) 89 (64%) 

Totalmente en desacuerdo 0 (0%) 7 (5%) 
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Análisis Descriptivo por Hospitales 
 
 
En el siguiente apartado se desarrolla el análisis descriptivo por Hospitales 

comparando los datos de los cuatro Hospitales participantes del Estudio. 

 

La participación del estudio por sexo fue la siguiente: 

 

Participación por Sexo 

 Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4 p 

N (%) N (%) N (%) N (%)  

 

NES 

(*) 

Hombre 

 

8 (13,3%) 

 

14 (26,9%) 6 (15,4%) 7 (24,1%) 

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 estadísticamente significativo 

 

 

Ante la cuestión 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 estadísticamente 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: 

 

 
 
Tabla 29: Media de edad de los profesionales 
 

 

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

gráfico: 

 

 

 

Gráfico 15: Tasa de respuesta por Categoría Profesional y Hospitales 

(*) NES: No estadísticamente significativo 

 

 

Grado de acuerdo/ desacuerdo 
 Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4 

 Media (DS) Media (DS) Media (DS) Media (DS) 

Edad 
37,4 (8,6) 35,3 (8,3) 36,5 (8,6) 35,1 (10,3) 
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Con respecto a la formación de Pregrado y Postgrado sobre la Limitación del 

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

tabla (tabla 18): 

 

Formación Pregrado y Postgrado sobre LET 

 Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4 p 

 N (%) N (%) N (%) N (%)  

 

 

 

 

NES 

(*) 

Formación Pregrado: 

- Si 

- No 

 

13 (21,7%) 

47 (78,2%) 

 

11 (21,2%) 

41 (78,8%) 

 

10 (25,6%) 

29 (74,4%) 

 

7 (24,1%) 

22 (75,9%) 

Formación Postgrado: 

- Si 

- No 

 

15 (25%) 

45 (75%) 

 

15 (28,8%) 

37 (71,2%) 

 

10 (26,3%) 

28 (73,7%) 

 

50 (28,2%) 

127 (71,8%) 

Formación Postgrado: 

- Master 

- Cursos 

- Seminarios 

- Otros 

 

 

2 (3,3%) 

4 (6,7%) 

9 (15%) 

1 (1%) 

 

0 (0%) 

5 (9,6%) 

13 (25%) 

1 (1,9%) 

 

1 (2,6%) 

4 (10,3%) 

5 (12,8%) 

1 (2,6%) 

 

0 (0%) 

2 (6,9%) 

9 (31%) 

0 (0%) 

 

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

(*) NES: No estadísticamente significativo 
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53 de los profesionales (88,3%) en el Hospital 1 seleccionaron la respuesta 

correcta a la definición 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: 

 

 

 

Definición de LET 
Hospital    1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4 

 

Consiste en limitar las terapias según marcan 

los protocolos de cada Unidad 

 

2 (3,3%) 

 

1 (1,9%) 

 

0 (0%) 

 

0 (0%) 

 

Es la decisión de no iniciar o retirar las medidas 

de soporte vital cuando se percibe una 

desproporción entre estas y los fines a 

conseguir 

 

 

53 (88,3%) 

 

 

40 (76,9%) 

 

 

29 (74,4%) 

 
 
 

22 (75,9%) 

 

Consiste en llevar a cabo sólo 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 ventilación 

 

 

10 (16,7%) 

 

 

19 (36,5%) 

 

 

20 (51,3%) 

 

 

9 (31%) 

 

Consiste en retirar soporte inotrópico y/o 

ventilatorio pero no la nutrición e hidratación 

 

3 (5%) 

 

6 (11,5%) 

 

5 (12,8%) 

 

1 (3,4%) 

 

Es sinónimo de Eutanasia Pasiva 

 

3 (5%) 

 

0 (0%) 

 

0 (0%) 

 

2 (6,9%) 

 
Tabla 19: Definiciones sobre LET en los diferentes Hospitales 

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

pacientes con diferentes patologías por hospitales se compara en el siguiente 

gráfico: 

 

 

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

(*) NES: No estadísticamente 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%) 
 
 
 
 
 
 
NES (*) 

Paciente ECMO 9 (15%) 6 (11,5%) 1 (2,6%) 0 (0%) 

Paciente 
Respiratorio 

0 (0%) 6 (11,5%) 1 (2,6%) 0 (0%) 

 
Paciente Digestivo 

1 (1,7%) 2 (3,8%) 3 (7,7%) 0 (0%) 

Paciente 
Neurológico 

2 (3,3%) 5 (9,6%) 4 (10,3%) 0 (0%) 

 
Paciente Oncológico 

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%) 

 
Todos los Pacientes 

30 (50%) 15 (28,8%) 13 (33,3%) 6 (20,7%) 

 
Ninguno de ellos 

0 (0%) 1 (1,9%) 1 (2,6%) 0 (0%) 

No sabría 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 estadísticamente significativo 
 

 
 

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

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

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

patología no curable sin afectación neurológica 1 (2,6%), pacientes 

trasplantados 1 (2,6%) y niños crónicos 1 (2,6%).  

Por último, el Hospital 4, seleccionó pacientes de Oncohematología 1 (3,4%),  
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Con respecto a quien creen que toma habitualmente la decisión sobre la LET, 

la respuesta de los profesionales fue la siguiente: 

 
 

Quién toma la decisión sobre la LET 
 Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4  

 N (%) N (%) N (%) N (%) p 

Médico responsable 
6 (10%) 1 (1,9%) 5 (12,8%) 4 (13,8%)  

 
 
 
 
 
NES (*) 

Consenso Médico 
24 (40%) 22 (42,3%) 18 (46,2%) 8 (27,6%) 

Consenso equipo 
Multidisciplinar 

6 (10%) 9 (17,3%) 6 (15,4%) 10 (34,5%) 

Tras consultar al 
Equipo de Ética 

0 (0%) 6 (11,5%) 2 (5,1%) 0 (0%) 

 
Padres 

4 (6,7%) 5 (9,6%) 4 (10,3%) 2 (6,9%) 

Consenso Médicos y 
Padres 

25 (41,7%) 21 (40,4%) 18 (46,2%) 16 (55,2%) 

Equipo 
multidisciplinar y 
padres 

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

Depende de la 
situación 

8 (13,3%) 2 (3,8%) 5 (12,8%) 6 (20,7%) 

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

 
Tabla 21: Valoración sobre quién toma la decisión en la Unidad por Hospitales 

(*) NES: No estadísticamente significativo 
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Cuando se les solicitó  que valorarán quién creían que debería tomar la 

decisión sobre la LET en su Unidad, la valoración de los profesionales fue la 

siguiente:  

 

Quién debería tomar la decisión sobre la LET 
 Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4  

 N (%) N (%) N (%) N (%) p 

Médico responsable 
2 (3,3%) 0 (0%) 2 (5,1%) 1 (3,4%)  

 
 
 
 
 
NES (*) 

Consenso Médico 
6 (10%) 3 (5,8%) 3 (7,7%) 2 (6,9%) 

Consenso equipo 
Multidisciplinar 

24 (40%) 19 (36,5%) 10 (25,6%) 16 (55,2%) 

Tras consultar al 
Equipo de Ética 

8 (13,3%) 8 (15,4%) 7 (17,9%) 6 (20,7%) 

Padres 
 

7 (11,7%) 10 (19,2%) 3 (7,7%) 2 (6,9%) 

Consenso Médicos y 
Padres 

4 (6,7%) 2 (3,8%) 3 (7,7%) 0 (0%) 

Equipo 
multidisciplinar y 
padres 

42 (70%) 36 (69,2%) 31 (79,5%) 20 (69%) 

Depende de la 
situación 

5 (8,3%) 4 (7,7%) 2 (5,1%) 1 (3,4%) 

No sabría valorar 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 

 

Tabla 22: Valoración sobre quién debería tomar la decisión en la Unidad por Hospitales 

(*) NES: No estadísticamente significativo 
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             En relación a la valoración sobre si la toma de decisiones de pacientes a su 

cargo se hace en equipo se encontró (gráfico 17): 

 

 

 

Gráfico 17: Valoración sobre la toma de decisiones en Equipo por Hospitales 

(*) NES: No estadísticamente significativo 
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Cuando se les preguntó que opinaran si estaban a favor de la Limitación del 

Esfuerzo Terapéutico, los profesionales declararon lo siguiente: 

 

Gráfico 18: Está a favor de la LET por Hospitales 

(*) NES: No estadísticamente significativo 

 

Cuando se les solicitó que valoraran si se sentían 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: 

 

Integración 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%) 
 
 
 
 
NES (*) 

Casi Siempre 6 (10%) 2 (3,8%) 4 (10,3%) 6 (20,7%) 

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: Integración en la toma de decisiones sobre LET por Hospitales 

  (*) NES: No estadísticamente 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 relación 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%) 
 
 
 
 
NES (*) 

Casi Siempre 4 (6,7%) 3 (5,8%) 6 (15,4%) 5 (17,2%) 

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 estadísticamente significativo 

 

La valoración sobre su capacitación en dicha toma de decisiones queda 

reflejada en el siguiente gráfico (gráfico 21): 

 

Gráfico 19: Capacitación en la toma de decisiones por Hospitales 

            (*) NES: No estadísticamente significativo 
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Ante la cuestión de sí los profesionales tenían conocimiento de la intervención 

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

respuesta obtenida fue la siguiente: 

 
 

Conocimiento Intervención Comité de Ética 
 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%) 
 
 
  NES (*) 

No 12 (20%) 7 (13,5%) 3 (7,7%) 11 (39,3%) 

No sabría valorar 36 (60%) 12 (23,1%) 17 (43,6%) 11 (39,3%) 

 
Tabla 25: Conocimiento sobre la intervención del Comité de Ética por Hospitales 

(*) NES: No estadísticamente significativo 

 

En su valoración de la aplicación de la Limitación del Esfuerzo Terapéutico en 

su Unidad los profesionales refieren (gráfico 22): 

 

 

Gráfico 20: Valoración de la aplicación de la LET en su Unidad por Hospitales  

(*) NES: No estadísticamente  significativo 
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El grado de acuerdo y desacuerdo sobre cómo se aplica la Limitación del 

Esfuerzo Terapéutico en las Unidades que desarrollan su labor profesional 

queda reflejado en la siguiente tabla: 

 

Grado de acuerdo/ desacuerdo 
 Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4  

 N (%) N (%) N (%) N (%) p 

Totalmente de 
acuerdo 

0 (0%) 3 (5,9%) 2 (5,1%) 1 (3,4%) 
 
 
 
 
  NES (*) 

Bastante de acuerdo 17 (28,3%) 6 (11,8%) 6 (15,4%) 5 (17,2%) 

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 estadísticamente significativo 
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Valoración de los Factores relacionados con la Decisión de 
Aplicar la Limitación del Esfuerzo Terapéutico por Hospitales  
 
 
En la siguiente tabla se muestran la media y la desviación estándar 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. 

 

 
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 

afectación neurológica, electroencefalograma plano, la edad pediátrica, 

pruebas diagnósticas a realizar a los pacientes, implicación psicológica con la 

familia, cronicidad de la patología, desarrollo psicomotor y patologías crónicas. 

 

 

 

Grado de acuerdo/ desacuerdo 
 Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4 

 Media (DS) Media (DS) Media (DS) Media (DS) 

Gravedad del 
proceso 

8,45 (1,7) 6,88 (3) 7,67 (2,7) 7,86 (1,8) 

Posibilidad de 
respuesta  

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) 

Calidad de vida 
futura 

6,05 (3,1) 4,65 (3,2) 6,41 (3,5) 6,07 (2,6) 

Factores familiares 
desfavorables 

3,18 (2,6) 3,56 (2,3) 3,15 (2,7) 3,62 (2,3) 

Factores 
socioeconómicos 
desfavorables 

2,58 (2,2) 3,06 (2,3) 2,72 (2,8) 2,52 (2) 

Otros factores  6,25 (4,5) 8,4 (1,6) 8 (1,4) 
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En la siguiente tabla (tabla 27), se describen las valoraciones realizadas sobre 

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

de aplicar la LET, sin encontrar diferencias estadísticamente significativas: 

 
  
 

 
Tabla 28: Influencia de los factores que se deberían tener en cuenta a la hora de 

aplicar la LET por Hospitales 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Grado de acuerdo/ desacuerdo 
 Hospital 1 Hospital 2 Hospital 3 Hospital 4 

 Media (DS) Media (DS) Media (DS) Media (DS) 

Gravedad del 
proceso 

8,43 (2,2) 7,52 (2,6) 8,66 (1,6) 8,53 (1,5) 

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) 

Calidad de vida 
futura 

9,28 (1,3) 9,04 (1,8) 9,56 (0,71) 9,21 (1,8) 

Factores familiares 
desfavorables 

4,78 (3,2) 5,56 (2,9) 4,41 (3,5) 4,48 (3) 

Factores 
socioeconómicos 
desfavorables 

4,18 (3,2) 5,08 (2,9) 4,46 (3,6) 3,55 (2,8) 

Otros factores 9 8,67 (1,1) 10 8 
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DISCUSIÓN 

 
 

Lo primero que se puede destacar es la tasa de respuesta, la cual ronda el 

80%. La mayoría de los encuestados fueron mujeres comportándose del mismo 

modo en los cuatro hospitales participantes, al igual ocurrió con la categoría 

profesional, siendo mucho mayor la tasa de respuesta de las enfermeras en 

comparación con los médicos. 

 

Tanto el personal de enfermería como el personal médico cuenta con una 

media de 9 años de experiencia en una Unidad de Cuidados Intensivos 

Pediátricos, 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 Christakis136, 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 formación que tienen los profesionales sobre el tema, 

ya que como se ha podido observar en la realización de este estudio y en 

varios estudios encontrados90 la experiencia de los profesionales es un factor 

importante para una buena toma de decisiones mientras que la falta de 

formación no lo es. 

 

En relación a la falta de formación  que se ha encontrado en este estudio sobre  

este tema, se podría decir que es una constante en nuestro entorno profesional 

como se ha visto en varios estudios como el realizado en el Hospital Príncipe 

de Asturias, el Hospital Infantil Niño Jesús y la Facultad de Psicología de la 

Universidad Autónoma de Madrid89 en el que el personal médico estudiado 

describe la escasa formación humanística que reciben para la toma de 

decisiones. Así mismo, en el estudio de Martino90, , se puede observar cómo un 

92% de los profesionales desea aumentar la formación que les ayude a 

afrontar la muerte en su ejercicio profesional. Otro estudio longitudinal llevado a 

cabo en 200291, mostró como la actitud de los Residentes de Pediatría cambió 
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después de asistir a una serie de seminarios en su tercer año de residencia. 

 

Por último, otros dos estudios83,84, destacan la importancia de la formación no 

sólo sobre la LET, sino en habilidades de comunicación lo que destacan como 

una obligación moral de primer nivel.  

 

El 80 % de los profesionales encuestados, contestó la definición correcta sobre 

LET, podemos contrastar este resultado con el obtenido en un estudio en 

Hospital de niños Santísima Trinidad de Córdoba 138en 1998, en el que sólo el 

40% de los Médicos y el 14% de las Enfermeras contestaron la definición 

correcta sobre LET. Este dato muestra una evolución favorable en el 

conocimiento sobre la LET. 

En el análisis del proceso de toma de decisiones se encuentra que el 40% de 

los profesionales opina que la decisión se toma con el consenso de los 

médicos, dato que también encontramos en varios estudios85,86 en los que 

vemos reflejado como la decisión técnica suele ser médica pero la ejecución de 

la misma corresponde, habitualmente al equipo de Enfermería, 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 múltiples estudios en los que 

los dos equipos de profesionales tienen una visión diferente de quién suele 

tomar la decisión108,109,110 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 decisión y cómo 

debería ser el proceso. 

Otro punto importante en el que sí se encuentra consenso entre los 

profesionales, es en la importancia de la participación 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 información 

necesaria y apropiada teniendo en cuenta el dolor y el sufrimiento por el 

momento vivido al igual que el estado de confusión o las creencias propias de 
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la persona. El mejor interés para el menor siempre estará estrechamente ligado 

al mejor interés para los padres, aunque siempre deba pesar sobre todo el 

mejor interés para el menor.46,70,71,47,48,49,50 

En este estudio, se ha visto reflejado como la participación de los padres cada 

vez es mayor y cada vez se les tiene más en cuenta, aunque siempre de una 

forma tardía. Habitualmente no se evalúa la información 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 información. La participación de los padres en la toma 

de decisiones no es sólo un deber ético y legal del médico sino que es un 

derecho ético y legal del paciente61,62,63,64.  Es imprescindible tener en cuenta 

que la implicación de los padres en la toma de decisiones siempre debe estar 

basada en una información veraz, completa y comprensible para 

ellos65,66,67,68,69. 

Analizando que miembros del equipo intervienen en la decisión, el 44,4% de los 

profesionales declara que la decisión es tomada entre los médicos y los padres 

del niño, es cierto, que esta elección se ve reforzada por varios autores29,30,31,32, 

pero otros muchos demandan la participación del equipo de enfermería143,148 

como han expresado en un gran porcentaje los participantes de este estudio. 

La enfermería representa el lado humano de los profesionales, es el personal 

que está a píe de cama y en el que se apoyan los familiares. Es un personal 

cualificado y cada vez más formado por lo que su participación en estos temas 

no sólo 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 

exclusión de la enfermera en la toma de decisiones respecto a su paciente, 

puede originar frustración, tensión y desajuste en el equipo asistencial148, así 

como incomprensión y dificultad en el desarrollo de los cuidados. Además, 

Oxeham y Cornbleet en 1998143, ya evidenciaban que la estimación del 

pronóstico realizado por la familia o el personal de enfermería se ajusta mucho 

más 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 o no en 

equipo, encontrado casi 12 puntos de diferencias en los porcentajes entre lo 

que opinan las enfermeras y los médicos; esto refleja la discrepancia entre la 

opinión de las enfermeras que piensan que no se toman en equipo y las de los 

médicos que piensan lo contrario. Así 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 atención a los 

pacientes y al desarrollo del trabajo en equipo.  

La visión tan diferente que tienen ambas categorías tratándose de 

profesionales que desarrollan su labor en la misma unidad, puede reflejar 

además de las diferentes perspectivas que por su ámbito profesional tienen, 

una falta clara de comunicación y colaboración. Así, en múltiples estudios se ve 

como los métodos “ideales” de toma de decisiones no siempre son seguidos 

por los profesionales del ámbito hospitalario, así Baumann- Holzle95,propone 

que lo ideal, es que el equipo responsable del cuidado del niño 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 situación e invertir el tiempo 

que sea necesario para planificar la mejor actuación posible, siendo muy 

acertada la coincidencia de opinión de todo el equipo asistencial y consensuar 

la decisión con la familia93. Hay que destacar la importancia de que el equipo 

de enfermería esté integrado en la toma de decisiones no sólo por ser el 

personal más cercano al niño y a la familia, sino porque se refleja la 

importancia de su participación por el diferente punto de vista que aportan 

sobre todo en cuestiones éticas137.  

La postura reflejada por los encuestados en relación a la LET es que el 98,9% 

de los encuestados está a favor de la LET. El 100% de los médicos está a favor 

y el 98,6% de las enfermeras también lo está. Es llamativo que ninguno de los 

profesionales encuestados está en contra de aplicar la LET.  
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Estudiada la capacitación que sienten para tomar decisiones de pacientes a su 

cargo, un 63,3% de los profesionales sí dice sentirse, dato que contrasta con el 

alto porcentaje de profesionales que no tiene ningún tipo de formación. Esto 

puede reflejar que los profesionales asumen que la capacitación viene de la vía 

de la experiencia y no de la vía formativa, quedando evidente en este estudio 

que los profesionales cuentan con gran experiencia en Unidades de Cuidados 

Intensivos Pediátricos y que la buena toma de decisiones puede estar 

relacionada con la gran experiencia que poseen. 

La importancia que el Comité de Ética 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 información o conocimiento sobre su 

existencia, por lo que muchos profesionales declaran no saber si se ha utilizado 

este recurso  que está 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 clínica o el comité de ética si se dispone en 

el centro126,127. Si es cierto que este recurso siempre debe utilizarse como 

fuente de consulta y asesoramiento pero no de decisión128. 

 

Más del 80% de los profesionales opina que la toma de decisiones sobre LET 

se hace en menos ocasiones de las necesarias, coincidiendo esta afirmación 

prácticamente en todos los hospitales. La falta de la toma de decisiones es 

porque la limitación del esfuerzo terapéutico es una decisión compleja, en la 

que intervienen muchos valores y siempre se mantiene la duda de si se podría 

haber hecho algo más por el paciente o como sería su vida si se hubiesen 

realizado diferentes técnicas135. En este estudio se ha podido observar como la 

toma de decisiones sobre la limitación no la marca tanto la cultura del propio 

hospital o del grupo de trabajo que toma la decisión, tanto como la opinión o 

visión personal de las personas que toman la decisión. Lo profesionales no sólo 

opinan que las decisiones se toman en menos ocasiones de las necesarias 

sino que cuando se toma la decisión se toma demasiado tarde lo que aumenta 

el sufrimiento y el dolor del niño y de sus padres así como la impotencia del 

personal que se encarga del cuidado. Muchos autores reflejan quela decisión 
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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 pediátricos al no tener 

suficiente información pronóstica135. 

 

La mayoría de los profesionales está 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 enfermería. Podemos relacionar este 

porcentaje, con la baja integración del equipo de enfermería en la toma de 

decisiones de pacientes a su cargo y en la opinión de que las decisiones no se 

toman en equipo. 

 
Lo más destacable de este estudio es que las opiniones y creencias 

transmitidas por los encuestados están en consonancia con las descritas en 

otros entornos asistenciales y culturales y permiten la puesta en marcha de 

medidas de mejora que incidirán sin duda en la humanización y calidad de los 

cuidados a los pacientes pediátricos. 
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CONCLUSIONES 

 
 

- Los profesionales estudiados de las cuatro Unidades de Cuidados 

Intensivos Pediátricos de Hospitales de la Comunidad de Madrid, 

muestran un alto nivel de experiencia y conocimiento  en relación a la 

Limitación del Esfuerzo Terapéutico, a pesar de no haber recibido 

prácticamente formación reglada en relación a este tema. 

 
- Existe una  diferencia destacable entre médicos y enfermeras, no sólo 

en la percepción del modelo  de  toma de decisiones, sino por el 

diferente modo de actuación que declaran tener las dos categorías 

profesionales frente a la Limitación del Esfuerzo Terapéutico. 

 

- En la toma de decisiones no influye tanto la cultura del Hospital o del 

propio Servicio como la opinión o visión personal de los profesionales 

que forman parte de la toma de decisiones sobre la Limitación del 

Esfuerzo Terapéutico. 

 

- No existen protocolos ni circuitos de toma de decisiones consensuados 

en ninguna de las Unidades de Cuidados Intensivos Pediátricas 

estudiadas, presentándose incluso diferencias claras de criterios entre 

los profesionales que llegan a declarar que se deberían adoptar medidas 

relacionadas con la Limitación del Esfuerzo Terapéutico en más 

ocasiones de las que se hace en la actualidad. 
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Como líneas de mejora, puedo destacar que la actitud de los profesionales ante 

la limitación en los hospitales estudiados, es una actitud positiva, en la que 

ambas categorías profesionales van unidas hacía un buen cuidado de los 

pacientes, pero se deben crear nuevas líneas de trabajo en las que exista una 

mayor implicación y participación de todo el equipo multidisciplinar, sobre todo 

del equipo de Enfermería, el cual, demanda una mayor participación en la toma 

de decisiones sobre la  Limitación del Esfuerzo Terapéutico.  

 

Después de valorar los resultados obtenidos, así como conocer de cerca la 

realidad en las diferentes unidades de cuidados intensivos pediátricos, sería 

importante la creación de un protocolo que clasifique a los pacientes según sus 

posibilidades de recuperación y que actúe como una guía en la toma de 

decisiones, guía que nunca puede dejar de lado el análisis del caso particular.  

 

De este modo también se evitarían posicionamientos personales y se tomarían 

decisiones exclusivamente en beneficio del niño con lo que mejoraríamos 

notablemente la calidad de los cuidados a nuestros pequeños pacientes.   

 

A la luz de los resultados y de la evidencia estudiada sería necesario 

desarrollar nuevas líneas de investigación que permitan profundizar en estas 

complejas decisiones y una mayor formación de postgrado, que ayude a 

mejorar las estrategias comunicativas  del personal Médico y de Enfermería.   

Un mejor conocimiento de la propia realidad contribuirá a definir la mejor pauta 

de actuación posible, mejorando de este modo la toma de decisiones sobre 

nuestros pacientes y aumentando la seguridad en nuestro trabajo día a día.  
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ANEXO I: CONSENTIMIENTO INFORMADO 

 

HOJA INFORMATIVA 

ANEXO I 

Título del Proyecto: LIMITACIÓN DEL ESFUERZO TERAPÉUTICO EN LAS 

UNIDADES DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIÁTRICOS: OPINIÓN Y 

ACTITUD DE LOS PROFESIONALES 

Nombre del Investigador Principal: Raquel López Sánchez 

Centro: Hospital Universitario Gregorio Marañón 

 

INTRODUCCIÓN 

Me dirijo a usted para informarle sobre este Proyecto de Investigación en el que 

se le invita a participar. 

La intención de este consentimiento es tan sólo que usted reciba la información 

correcta y suficiente para que pueda evaluar y juzgar si quiere o no participar 

en este Proyecto. Para ello lea esta hoja informativa con atención y le 

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

 

PARTICIPACIÓN VOLUNTARIA 

Debe saber que su participación 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 relación con la institución para la que usted trabaja. 

 

DESCRIPCIÓN GENERAL DEL ESTUDIO 

La limitación del esfuerzo terapéutico LET la entendemos como la decisión 

clínica de no iniciar o retirar las medidas de soporte vital cuando se percibe una 

desproporción entre éstas y los fines a conseguir, con el objeto de no caer en la 

obstinación terapéutica, que a su vez la definimos como la utilización de 

medidas diagnósticas 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 opinión de los profesionales que trabajan en las 

Unidades de Cuidados Intensivos Pediátricos de los diferentes Hospitales de la 

Comunidad de Madrid ya que a menudo en su día a día tienen que tomar 

decisiones relacionadas con la Limitación del Esfuerzo Terapéutico. 

Su participación en este estudio consiste en la cumplimentación de un 

cuestionario que una vez rellenado deberá depositar en una urna situada en el 

control de Enfermería. 

 

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACIÓN EN EL 

ESTUDIO 

Es posible que no obtenga ningún beneficio personal inmediato de este 

estudio, al igual que no se deriva ningún riesgo de su participación. 

El interés de este estudio es poder conocer cuáles son las líneas de trabajo 

que se están siguiendo con respecto a la LET en su unidad, y descubrir cuáles 

son los puntos fuertes y más débiles de nuestra práctica diaria, para así poder 

incidir en ellos y modificarlos o poder encontrar nuevas líneas de trabajo que 

mejoren las presentes. 

CONFIDENCIALIDAD 

El tratamiento, la comunicación y la cesión de los datos de carácter personal de 

todos los sujetos participantes, se ajustará a lo dispuesto en la Ley Orgánica 

15/1999, de 13 de diciembre de protección de datos de carácter personal. De 

acuerdo a lo que establece la legislación mencionada, usted puede ejercer los 

derechos de acceso, modificación, oposición y cancelación de datos, para lo 

cual deberá dirigirse al investigador principal  del estudio. 

Así mismo, de acuerdo a la legislación vigente Ley 14/2007, los datos serán 

tratados con absoluta confidencialidad, de manera que será imposible asociar 

los resultados del estudio con los participantes. Solamente el investigador 

principal tendrá acceso a sus datos personales. 

La cumplimentación 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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Información de contacto 

Nombre del Investigador Principal: Raquel López Sánchez  

E-mail: raquelosan@hotmail.com 

Teléfono de contacto: 696112031 
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ANEXO II: CUESTIONARIO 

 

 

 

 

 

LIMITACIÓN DEL ESFUERZO 

TERAPÉUTICO EN LAS 

UNIDADES DE CUIDADOS 

INTENSIVOS PEDIÁTRICOS: 

OPINIÓN Y ACTITUD DE LOS 

PROFESIONALES 

 

 

 

 

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

urna situada en el control de enfermería para su efecto. 

 

Gracias por su colaboración 
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En primer lugar necesitamos que conteste una serie de preguntas sobre sus 

Datos Personales  

 

1- Sexo:  

          Varón  □Mujer  □ 

 

2- Edad: 

  Año de nacimiento _______________ 

 

 

3- Categoría profesional: 

           Médico  □         Enfermera  □ 

 

4- Hospital en el que desarrolla su labor profesional: 

_______________________________________________________ 

 

 

5- Años de experiencia en UCI _______________ 

 

 

6- ¿Tiene hijos? 

          Si  □               No  □ 

 

 

7- ¿Ha recibido algún tipo de  formación académica sobre la limitación del Esfuerzo 

Terapéutico (LET?  

          Si  □                   No  □ 
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8- ¿Ha recibido algún tipo de formación postgrado sobre LET? 

          Si  □   ¿De qué tipo?: 

                                              Master  □ 

                                              Cursos   □ 

                                              Seminario, charla...   □ 

                                              Otros (describa cuál)  □ _______________ 

           No  □ 

 

 

9- De las siguientes definiciones SEÑALE cuál se ajusta más a su concepto de LET 

(Puede utilizar más de una respuesta) 

       □ Consiste en limitar las terapias según marcan los protocolos de cada unidad 

       □ Es la decisión clínica de no iniciar o retirar las medidas de soporte vital 

cuando se percibe una desproporción entre estás y los fines a conseguir 

       □ 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 ventilación 

       □ Consiste en retirar soporte inotrópico y/o ventilatorio, pero no la nutrición e 

hidratación 

       □ Es sinónimo de eutanasia pasiva 
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A continuación nos gustaría conocer su opinión sobre cómo se lleva a cabo 

la decisión de Limitación del Esfuerzo Terapéutico (LET) en su Unidad  

 

10- ¿Cree que hay diferencia a la hora de aplicar la LET entre niños con patología 

digestiva,  niños cardiacos, niños sometidos a terapia ECMO y/u otras 

especialidades? 

 

          Si  □                    No  □           No sabría valorar  □                      

 

11- ¿En qué tipo de pacientes cree que en su unidad se presenta habitualmente  más 

dificultad a la hora de decidir la LET? 

□ En un paciente cardiaco 

□ En un paciente sometido a terapia ECMO 

□ En un paciente con patología respiratoria 

□ En un paciente con patología digestiva 

□ En un paciente con patología neurológica 

□ En un paciente con otro tipo de patología no citada; ¿cuál?_______________  

 □ En todos los pacientes 

 □ En ninguno de ellos 

 □ No sabría valorar 
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12- A la hora de aplicar la LET ¿quién cree que en la mayoría de los casos toma la 

decisión? (puede utilizar más de una respuesta) 

□ El médico responsable del niño 

□ Consenso de los médicos  

□ Consenso del equipo multidisciplinar (Intensivistas, pediatras, otros médicos, 

enfermeras) 

□ Tras consultar al equipo de Ética del hospital 

□ Los padres del niño 

□ Consenso de los médicos más los padres del niño 

□ Consenso del equipo multidisciplinar más los padres del niño 

□ No hay norma fija, depende de la situación 

□ No sabría valorar 

 

 

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

enfermeras, padres)? 

 

 Si  □                    No  □           No sabría 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 situación 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 

 0     1     2     3     4     5     6     7     8     9     10 

 

Factores socioeconómicos desfavorables 

 0     1     2     3     4     5     6     7     8     9     10 

 

Otros; ¿cuál? ____________________ 

 0     1     2     3     4     5     6     7     8     9     10 

 

A continuación con las siguientes preguntas pretendemos ver cuál es su 

Opinión Personal sobre la Limitación del Esfuerzo Terapéutico 

 

15- ¿Está a favor de la aplicación de LET? 

 

 Si  □                    No  □           No sabría valorar  □        
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16- A la hora de aplicar la LET ¿quién cree que debería tomar la decisión? (puede 

utilizar más de una respuesta) 

 

□ El médico responsable del niño 

□ Consenso de los médicos  

□ Consenso del equipo multidisciplinar (intensivistas, pediatras, otros médicos, 

enfermeras) 

□ Tras consultar al equipo de Ética del hospital 

□ Los padres del niño 

□ Consenso de los médicos más los padres del niño 

□ Consenso del equipo multidisciplinar más los padres del niño 

□ Depende de la situación 

□ No sabría 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  □     Casi siempre  □     Algunas veces  □    Casi nunca  □        Nunca  □ 

 

 

18- ¿Le consultan sobre la decisión de la LET en pacientes a su cargo?  

 

Siempre  □     Casi siempre  □     Algunas veces  □      Casi nunca  □          Nunca  □ 
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19- Valore de 0 a 10 el grado de influencia que usted cree que deberían 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 situación 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 

 0     1     2     3     4     5     6     7     8     9     10 

 

Factores socioeconómicos desfavorables 

 0     1     2     3     4     5     6     7     8     9     10 

 

Otros; ¿cuál? ____________________ 

  

0     1     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  □                    No  □           No sabría valorar  □  

21- ¿Sabe si se ha pedido la intervención en alguna ocasión del Comité de Ética 

Asistencial? 

          Si  □                    No  □           No lo sé  □ 
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22- En su Opinión, de modo global, podría decir que en su unidad se aplica la LET: 

 En más ocasiones de las que serían necesarias   □ 

 Se aplica solo en las ocasiones necesarias  □ 

 En menos ocasiones de las que serían necesarias  □ 

 No sabría valorar   □ 

 

24- Para finalizar, nos gustaría 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  □ 

 

25- Si desea realizar alguna observación y/o aclaración puede 

hacerlo en este espacio 

____________________________________________________________

____________________________________________________________

____________________________________________________________

___________________________________________________________ 

____________________________________________________________ 

_________________________________________________________ 

____________________________________________________________

____________________________________________________________ 

____________________________________________________________       

 

 

Muchas gracias por su colaboración 
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ANEXO III: APROBACIÓN COMITÉS ÉTICOS DE INVESTIGACIÓN CLÍNICA 
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