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PALABRAS CLAVE Resumen

Bioética, limitacion Los cuidados intensivos pediatricos son una especialidad relativamente nueva, que ha ganado
de esfuerzo importantes avances tecnologicos en los Ultimos afos. Estos avances dieron lugar a la prolonga-
terapéutico, pediatria cion del proceso de morir, con el consiguiente sufrimiento adicional para los pacientes y sus

familias, creando situaciones complejas y dando lugar a una extension muchas veces dolorosa
de la vida. La expresion de limitacion del esfuerzo terapéutico se refiere a la adecuacion y/o
proporcionalidad del tratamiento que tratan de evitar la obstinacion y la futilidad. En la litera-
tura anglosajona no se habla de limitacion de tratamientos, se utilizan los términos withholding
or withdrawal of life-sustaining treatment. La retirada o no instauracion de determinadas me-
didas de soporte vital y la ausencia de reanimacion cardiopulmonar son los tipos de limitacion
mas utilizados. Por otra parte, existe evidencia acerca de que la formacion de los médicos en
bioética es insuficiente, lo que toma importancia porque significa que la mayor parte de los
médicos en unidades de cuidados intensivos pediatricos (UCIP) discuten y toman decisiones en
relacion con el final de la vida, sin consultar a especialistas en bioética.

En este articulo revisamos el estado actual del conocimiento sobre la limitacion del esfuerzo
terapéutico para apoyar la labor clinica pediatrica.
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Pediatrics Pediatric intensive care is a relatively new medical specialty, which has experienced significant

technological advances in recent years. These developments have led to a prolongation of the
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dying process, with additional suffering for patients and their families, creating complex situa-
tions, and often causing a painful life extension. The term, limitation of the therapeutic effort
refers to the adequacy and/or proportionality of the treatment, trying to avoid obstinacy and
futility. The English literature does not talk about limitation of treatments, but instead the
terms, withholding or withdrawal of life-sustaining treatment, are used. The removal or the
non-installation of certain life support measures and the absence of CPR are the types of limi-
tation most used. Also, there is evidence of insufficient medical training in bioethics, which is
essential, as most doctors in the PICU discuss and make decisions regarding the end of life
without the opinion of bioethicists.

This article attempts to review the current status of knowledge concerning the limitation of
therapeutic efforts to support pediatric clinical work.

Copyright © 2014 Sociedad Chilena de Pediatria. Published by Elsevier Espaiia, S.L.U. This is an open-access

article distributed under the terms of the Creative Commons CC BY-NC ND Licence (http://creativecom-
mons.org/licenses/by-nc-nd/3.0/)

Introduccion

Los avances en medicina, y especialmente en los cuidados
intensivos, han aumentado el tiempo de supervivencia en
pacientes con enfermedades que antes se consideraban
irrecuperables. Sin embargo, en muchos casos, tales avan-
ces dieron lugar a la prolongacion del proceso de morir, con
el consiguiente sufrimiento adicional para los pacientes y
sus familias.

Aunque las tasas de mortalidad en las unidades de cuida-
dos intensivos pediatricos (UCIP) son relativamente bajas
(2-6%), en contraste con otros tipos de unidades de cuida-
dos intensivos (neonatolodgicas y adultas), los cuidados al
final de la vida son un componente importante en ellas'.
Parte de las muertes que ocurren en terapia intensiva se
presentan en pacientes que ya tienen un diagnostico y pro-
nodstico previo a su ingreso en UCIP?, por lo que su muerte
puede ser en cierto modo prevista, a diferencia de lo que
ocurre en los pacientes que fallecen luego de una enfer-
medad aguda o de un evento traumatico, donde la muerte
es totalmente inesperada’. A pesar de esto, la muerte en
un nino es un evento generalmente mal aceptado, para lo
cual nunca se esta completamente preparado, lo que pue-
de llevar a realizar distintas maniobras con el fin de pro-
longar la vida, surgiendo asi importantes problemas
ético-clinicos.

Varios estudios revelan que en la actualidad, la mayoria
de las muertes ocurren en las UCIP tras una decision para
limitar o suspender las medidas esenciales de soporte vital,
o después de establecer ordenes de “no reanimar”3#, Esto
hace pensar en la relacion que existe con los cuatro objeti-
vos de la medicina, que fueron definidos en 1996 por el Has-
ting Center: (a) prevencion de las enfermedades y lesiones,
y promocion de la conservacion de la salud, (b) alivio del
dolor y el sufrimiento causado por enfermedades, (c) aten-
cion y curacion de los enfermos y cuidados de los incura-
bles, y (d) evitar una muerte prematura y busqueda de una
muerte tranquila. Al menos los tres Ultimos objetivos tienen
directa relacion con el tema a desarrollar, siendo el Gltimo
punto el de mayor cercania. Dado que es una cuestion esca-
samente abordada en la literatura médica pediatrica, el ob-
jetivo de este articulo es actualizar el conocimiento sobre
la limitacion de esfuerzo terapéutico (LET), con el objetivo
de aclarar conceptos que puedan ayudar al mejor manejo
clinico de este problema.

Metodologia

Se realizo6 una busqueda bibliografica en las siguientes bases
de datos: Medline, Embase, DARE, LILACS, utilizandose
como palabras clave “withholding”, “withdrawal”, “Life-
Sustaining Treatment”, “palliative care”, “LET”, "limita-
cion esfuerzo terapéutico” y “orden de no reanimar”. En
Medline se aplicé una estrategia de busqueda mediante fil-
tros metodologicos (clinical queries). También se revisaron
distintas politicas de cobertura y se realizaron blUsquedas
mediante los motores de bisqueda generales de internet.

La busqueda arrojo6 98 articulos posibles, de los cuales se
utilizaron 35, que fueron los mas atingentes al tema. La ma-
yoria corresponde a revisiones previas, articulos de opinion
y escasos trabajos originales, que en gran parte son cualita-
tivos.

Aclarando términos

Se utiliza la expresion de “limitacion del esfuerzo terapéu-
tico” para referirse a la adecuacion y/o proporcionalidad de
tratamientos que tratan de evitar la obstinacion y la futili-
dad; es un término acuiiado en lengua espafola, que no
existe en la literatura anglosajona ni en el Thesaurus de
Medline, donde se menciona principalmente como withhol-
ding or withdrawal of Life-Sustaining Treatment. Esto hace
pensar como primer alcance, que la toma de decisiones
bioéticas varia segln la cultura, y es un hecho reconocido
que el orden de los principios bioéticos para Diego Gracia
varia entre la realidad anglosajona y latina®®.

El proceso de toma de decisiones se basa en una resolu-
cion comun en la consideracion de los aspectos médicos
(principios de beneficencia y no maleficencia), los deseos
del paciente y los valores culturales (principio de autono-
mia). En los paises de América del Norte y algunos paises
europeos, el principio de autonomia tiene una fuerte in-
fluencia en la decision final, mientras que en la mayoria de
los paises de Latinoamérica las perspectivas médicas son los
aspectos predominantes en la toma de las decisiones. Algu-
nos autores consideran que la decisidon que se centra en as-
pectos médicos es sindnimo de paternalismo”8. Existen
estudios en Latinoamérica y Francia que describen este mo-
delo paternalista en el proceso de toma de decisiones, con
poca o ninguna consulta familiar. Por ejemplo, en Argentina
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y Brasil, las tasas de participacion de la familia en la toma
de decisiones es bajo (9%), mientras que solo el 6% de los
padres franceses estuvieron presentes en las reuniones para
discutir la suspension del tratamiento de soporte vital**°,

Algunas investigaciones han mostrado que la forma de re-
tiro y limitacion del tratamiento de soporte vital varia segun
el pais. En Australia, el 74% de las muertes vienen antecedi-
das de esta decision, en América del Norte y Europa, el 30-
65%, y en América del Sur, por el contrario, solo el 18-32% de
las muertes en UCIP son precedidas de este analisis>*’. No
existen estudios chilenos que reflejen lo anterior; sin em-
bargo, se infiere que nuestro comportamiento es semejante
a la realidad latinoamericana.

La limitacion terapéutica a partir de la no indicacion, inuti-
lidad o desproporcion de determinados tratamientos es una
practica habitual en las UCIP. La orden de no reanimar, segui-
da por la limitacion de ingreso en la UCIP y la no instauracion
de determinados tratamientos son las formas mas frecuen-
tes de limitacion terapéutica en UCIP, de las cuales la no ins-
tauracion de tratamientos es superior en frecuencia a la
suspension de tratamientos o de medidas de soporte vital'!.

Otro tipo de LET corresponde a la orden de no reanima-
cion, la cual tiene vigencia clara en la UCI, asi como en la
sala de hospital cuando la muerte es previsible y debe evi-
tarse la obstinacion terapéutica. La decision de no incurrir
en obstinacion terapéutica debe ser informada a la familia
del paciente, asi como las instrucciones especificas de no
reanimar deben comunicarse al personal que participa en el
cuidado del enfermo'?13,

Withholding or withdrawal?

En la teoria de la bioética moderna, la no administracion y
la retirada del tratamiento son intervenciones moralmente
equivalentes y se considera tan admisible retirar un trata-
miento como no iniciarlo si no es proporcionado para la con-
dicion del enfermo. Muchas jurisdicciones aceptan la tesis
de la equivalencia, pero no todos los profesionales lo perci-
ben asi. Las encuestas de los profesionales han demostrado
que solo del 20 al 54% cree que la no administracion y la
retirada de un tratamiento son moralmente equivalentes.
Este punto de vista genera problemas, especialmente si no
hay diferencias relevantes entre las intenciones de los mé-
dicos, el prondstico de los pacientes o el tipo de muerte?™.
Se suma, ademas, que en la practica son sentidas como di-
ferentes por la familia y por el personal técnico de colabo-
racion.

En pediatria y neonatologia parece claro que la LET res-
ponde basicamente a dos criterios: el mal prondstico vital o
de supervivencia, y la mala calidad de vida, de los cuales el
primero es el mas frecuente. Esto significa que la decision
de no iniciar o retirar tratamientos puede tener lugar en dos
escenarios diferentes: el que trata de evitar la obstinaciéon y
el que busca evitar una supervivencia con muy mala calidad
de vida®.

Debido a que una parte de los nifios que mueren en UCIP
lo hacen luego de una LET, se ha evaluado el tiempo trans-
currido entre el planteamiento de LET y el retiro del soporte
vital, el cual varia entre 1y 20 dias, lo que principalmente
es producto de la necesidad de conversaciones entre los pa-
dres y el equipo médico. Una vez suspendido este soporte

vital, el tiempo promedio transcurrido hasta la muerte fue
de 20 minutos. El soporte retirado correspondio a ventila-
cion mecanica, altas dosis de drogas vasoactivas y soporte
de circulacion extracorporea’'’.

Se han generado modelos predictivos (edad, uso de dos o
mas farmacos inotropicos, oxigenacion por membrana ex-
tracorporea o ventilacion mecanica exigente) que pueden
ser una herramienta Gtil para aproximarse a las familias en
el asesoramiento y la planificacion de una LET'.

Concepto de muerte digna

Las decisiones de LET estan justificadas, ya que se opta por
una muerte digna. Este término es una expresion de uso
comun, tanto en la salud como en ciencias y literatura, uti-
lizada coloquialmente por los profesionales que trabajan en
la atencidn al final de la vida util. Es un término usado re-
cientemente en los modelos tedricos de la atencion en si-
tuaciones de final de vida y que esta en intima relacion con
decisiones que se toman en esta etapa'®. Es esencial conver-
tir los momentos finales de nuestros pacientes en una expe-
riencia que se pueda asumir con tranquilidad. Medidas de
atencion paliativa estandar, como total comodidad fisica
(no solo la ausencia de dolor), no prolongar la agonia y la
presencia de la familia, son los derechos del nifio, que debe
ser respetado en su tiempo de morir, haciendo de este pro-
ceso una muerte que se pueda asumir como digna'®. La deci-
sion final requiere tiempo y debe obtenerse de manera
consensuada, bajo una atmosfera de confianza y armonia. El
médico debe ser el lider de este proceso de guiar al pacien-
te y a la familia para llegar a un consenso final. Sin embar-
go, cuando este proceso esta influenciado por factores
externos que pueden alterar el clima de confianza mutua, la
decision se tomara en un ambiente de conflicto’. Se puede
producir la angustia moral cuando se conoce la accion mo-
ralmente correcta, pero no es posible tomarla debido a las
limitaciones externas. Hay dos elementos importantes que
afectan a esta decision: las limitaciones externas que afec-
tan a la accion y no tomar la accion correcta, lo cual hace
que muchas veces tomemos decisiones que nos generen du-
das y angustia.

Situacion actual

Entre los residentes de UCIP es muy frecuente la presencia
de dificultades para afrontar la muerte de los pacientes; es
necesario mayor sostén emocional, de esta forma el perso-
nal sanitario recibiria apoyo para hacer frente a estas emo-
ciones??', Ademas, los médicos y otros profesionales de la
salud no estan familiarizados con conceptos de ética y ni
juridicos relacionados con la muerte y la atencion al final de
la vida®. Muchos reconocen no tener las ideas claras sobre
este y otros aspectos de ética clinica. Por ello, se deberian
realizar esfuerzos para mejorar la formacion de los residen-
tes y de los pediatras en ética asistencial'. Hay evidencia
de que la formacion de los médicos en bioética es insufi-
ciente, lo que toma importancia porque significa que la ma-
yor parte de los médicos en UCIP discuten y toman
decisiones sin tener acceso a especialistas en temas de
bioética ni en los aspectos legales?.
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En los estudios en los que se ha llevado a cabo alguna ini-
ciativa para mejorar dichos aspectos y se ha medido el im-
pacto, destaca el interés por parte del equipo médico en
adquirir estrategias que faciliten el abordaje de pacientes
en los que se decide limitar el esfuerzo terapéutico??"2,

Estudios realizados en distintas partes del mundo mues-
tran que a pesar de la existencia de guias de consenso y re-
comendaciones sobre ética de los cuidados criticos, existe
una amplia variacion en la forma en que los clinicos se en-
frentan a las decisiones sobre tratamientos de soporte vi-
tal22,24,25.

La gran variabilidad al tomar y llevar a cabo estas decisio-
nes reflejan la falta de unas pautas bien establecidas. Se
plantea que, dado el elevado numero de pacientes que fi-
nalmente morira en las UCI, los objetivos relacionados con
las decisiones de LET y cuidados del buen morir podrian de-
finirse en guias que facilitaran su aplicacion?. Desde un
punto de vista bioético, esto no es practicable, debido a
que cada paciente en si es un universo particular, que re-
quiere un trato individual; sin embargo, tener pautado qué
medidas se pueden ir chequeando podria ser util.

La formacion en ética no solo significa la simple ensefan-
za de los principios bioéticos y del analisis bioético. Se re-
quiere la experiencia de discusiones reflexivas de los
diferentes fundamentos éticos para la participacion de
los padres en las discusiones acerca de mantener o inte-
rrumpir tratamientos, y los argumentos a favor y en contra
de estas decisiones?.

A pesar de una formacion adecuada, es imposible estable-
cer reglas universalmente validas sobre la obligatoriedad
moral de determinadas intervenciones médicas; es necesa-
rio emitir un juicio de conciencia particular en cada caso
concreto. Este juicio requiere el ejercicio de la virtud de la
prudencia y un profundo respeto por la dignidad de cada
persona. Hay que recordar que nadie esta obligado a utilizar
toda la tecnologia médica actualmente disponible, sino solo
aquella que ofrece una razonable probabilidad de beneficio
en términos de preservar o recuperar la salud.

Recomendaciones

El desconocimiento bioético a veces lleva a retrasar la deci-
sion de LET y a no tomarla en el momento adecuado, por lo
que es muchas veces tardia, cuando la muerte parece inmi-
nente y el tratamiento solo prolonga la agonia, cayendo asi
en la obstinacion terapéutica. Actualmente, todos los hospi-
tales en Chile, por ley, deben tener constituido un comité
de bioética, lo que hace que la toma de una decision de este
tipo tenga la oportunidad de recibir el apoyo adecuado.

En el momento de abrir el tema, los padres deben ser in-
cluidos e informados de forma sencilla y adecuada, hacién-
doles participes de las decisiones, evaluando la probable
calidad objetiva de vida futura, secuelas graves de retraso
fisico o mental, presencia de dolor y sufrimiento en el largo
plazo®.

Siempre debe existir un médico tratante que esté a cargo
del paciente y que coordine la accion de los distintos médi-
cos interconsultores; en una UCIP esto cobra real importan-
cia, ya que al trabajar con un sistema de turno se tiende a
perder esta personalizacion, por lo que es ideal que un mé-
dico asuma la funcion de tratante para que tome la direc-

cion del paciente y sea un interlocutor apropiado para
informar a los padres y aclarar sus dudas y percepciones.

Hay que considerar que la limitacion es en si misma un
cuidado proporcional adecuado a la condicion y los requeri-
mientos actuales del paciente, para el cual son importantes
la ausencia de dolor, las medidas de confort y la compadia
del personal de salud y de sus padres. Es relevante que estas
conductas sean tomadas e implementadas por un equipo
multidiciplinario, para ayudar a transformar un ambiente
sombrio por la muerte en un lugar lleno de compasion, hu-
manizacion, respeto, apertura y dignidad, haciendo posible
una muerte digna'.

Estas decisiones en si son polémicas, complejas y discuti-
bles, dificiles de tomar, y requieren una amplia informacion
y deliberacion en el grupo de salud; ademas, el médico tra-
tante siempre debe registrarlas en la ficha clinica del pa-
ciente, y asi evitar situaciones que impidan el buen morir
del paciente. Esta situacion se ve favorecida por la forma-
cion formal en bioética del equipo de salud tratante, ya que
permitira tomar decisiones con mayor tranquilidad.
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