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Cuidados intensivos y cuidados paliativos
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La funcion de los cuidados intensivos es la asistencia a
aquellos pacientes cuya afectacion patologica y funcio-
nal ha adquirido tal gravedad que representa un peligro
actual o potencial para su vida y ademads es posible su
recuperacion, y que precisan de una vigilancia constante
de sus constantes vitales. Por lo tanto, el objetivo de estas
unidades es el diagnostico y tratamiento de los pacientes
que retnan dos condiciones: @) situacion critica con ries-
go actual o potencial de sufrir complicaciones que pon-
gan en riesgo su vida, y b) caricter reversible del proce-
SO patologico.

Aunque existen antecedentes remotos de agrupar a los
pacientes mds graves en dreas asistenciales diferenciadas
(Florence Nightingale; Guerra de Crimea, 1863), fueron
las experiencias con los heridos de conflictos bélicos (Se-
gunda Guerra Mundial, Corea, Vietnam) y sobre todo las
epidemias de poliomielitis en la década de los cincuenta,
las que obligaron a dedicar espacios especificos donde
agrupar a los pacientes criticos (Estados Unidos y Dina-
marca), en especial aquellos con fracaso respiratorio que
requerian un soporte ventilatorio!. Asi ya en los afios
sesenta aparecen las primeras unidades de cuidados in-
tensivos (UCD con un esquema parecido al actual, y a fi-
nales de esa década en el Hospital Vall d’'Hebron (Barce-
lona) se crea la primera pediatrica (UCIP) en nuestro pais.

Lo que inicialmente se circunscribia a una recuperacion
posquirtrgica, con el progresivo dominio de las técnicas
ventilatorias, del soporte hemodindmico y de sustitucién
renal, junto con la evolucion tecnoldgica de todos los equi-
pamientos, hizo expandir el nimero de potenciales bene-
ficiarios de estas unidades, extrapolando experiencias y
protocolos ante situaciones con similar sustrato fisiopatolé-
gico y cambiando el prondstico de casi todas las enferme-
dades graves; pero también la manera de enfocarlas, los
sistemas de vigilancia y control!, los protocolos diagnosti-
cos y el manejo terapéutico. Lo que obligé a una sistema-
tizacion de la actuacion médica y de los cuidados de en-
fermeria, originando pautas o protocolos en cada unidad, y
que difundiéndose en el ambito profesional lograron crear
un cuerpo doctrinal propio de una nueva especialidad.
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También obligd a una vision mas “fisiologica” de la pa-
tologia médica, ya que muchos de los conceptos de mo-
nitorizacion, diagndsticos o terapéuticos, debian de avan-
zarse a los datos o parametros clasicamente conocidos,
para poder ir a la raiz de la situacion patégena o conocer
marcadores precoces que orientasen en los diversos pro-
cedimientos empleados y asi obtener mejores resultados
al intervenir en fases mas tempranas de la enfermedad.

En la medicina intensiva del adulto en algunos grandes
centros se fueron desgajando del tronco principal, areas
de vigilancia intensiva especificas (posquirtrgica, coro-
naria, traumatologica, renal, respiratoria, neurocriticos,
etc.), primando un aparato del organismo sobre el total.
En las UCIP persiste, por suerte y en similitud con el del
pediatra general, ese espiritu inicial de polivalencia, de
conocimiento global del paciente y de capacidad para
ofrecer un soporte vital multiorganico.

Las UCIP han ido absorbiendo bagaje y experiencias de
las UCI de adulto, modificando y adaptando protocolos,
ajustando técnicas y diseflando materiales apropiados al
multiple abanico de edades, tamanos y pesos que abarca
la edad infantil. También de las unidades neonatales se
ha podido aprender, y algunos de sus aspectos terapéuti-
cos y planteamientos fisiopatolégicos han ido introdu-
ciéndose en nuestras bases de conocimiento.

Pero también desde los cuidados intensivos se ha in-
fluido en el nacimiento y desarrollo de muy diversas
areas, que hoy dia son autdbnomas y estan bien asentadas,
y que han representado importantes avances para diver-
sas especialidades, como la nutricion parenteral total (ini-
ciada en las UCI y potenciada por la experiencia en los
catéteres intravenosos), la nutricién enteral exclusiva a
débito, los protocolos de reanimacion cardiopulmonar
(extendidos no sélo a todas las areas hospitalarias, sino
también hacia el exterior), la ventilacion domiciliaria (con
sus connotaciones de mejoria de la calidad de vida en pa-
cientes cronicos), la ventilacion no invasiva, el progreso
de las técnicas de monitorizaciéon no invasiva (pulsioxi-
metria, capnografia espirada), el transporte de pacientes
criticos, las areas de cuidados intermedios, los sistemas
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de monitorizacion, los sistemas de micromuestras para la-
boratorio; y finalmente, entre otras, los comités de ética
asistencial y los cuidados paliativos.

La historia de los cuidados paliativos también ha se-
guido un proceso paralelo al de las UCI, aunque algo mas
retrasado en el tiempo?. Parten del aforismo del siglo xiv
“Curar, a veces; mejorar a menudo; confortar, siempre”,
pero no se concretan como tales hasta que en las décadas
de los cincuenta y sesenta con la aparicion de los qui-
mioterdpicos se generaron nuevas esperanzas para los
pacientes oncoldgicos?, que al verse incumplidas en bue-
na parte derivaron en un movimiento destinado a dar so-
porte a los pacientes en fase terminal y ayudarles a bien
morir, desde la base de que la muerte en estas circuns-
tancias no es un fracaso médico y que es posible llevar-
la con dignidad. La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS)* los define como “el cuidado integral de los pa-
cientes que no responden al tratamiento curativo; siendo
primordial el control del dolor y otros sintomas, asi como
de los problemas psicologicos, sociales y espirituales. La
meta de los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad
de vida posible para los enfermos y sus familiares”, lo
que supone la atencion integral (multidisciplinaria), indi-
vidualizada y continuada de personas con enfermedad en
situacion avanzada y terminal, asi como de las personas a
ellas vinculadas por razones familiares’.

En Inglaterra® a finales de la década de los sesenta, con
el empuje que representd en aquel momento el Nacional
Health Service, y con elementos del sustrato anglosajon
como la tradicion luterana (con el individuo como foco
de atencion) y las organizaciones sociales compasivas
bien arraigadas (Salvation Army), se inicia alguna expe-
riencia multidisciplinaria, que es otra de las caracteristicas
de estas unidades, donde colaboran médicos, enfermeras,
asistentes sociales y psicologos con las familias. En una
primera fase funcionaba en pequenas unidades auténo-
mas con fuerte liderazgo y ya a mediados de los ochenta
se integraron en el Servicio Nacional de Salud. En nuestro
pais a finales de la década de los ochenta se crean las pri-
meras unidades, y en 1991 la primera Infantil (Hospital
Sant Joan de Déu, Barcelona)®.

La tipologia de pacientes viene caracterizada por’: una
enfermedad incurable y progresiva, con escasa capacidad
de respuesta al tratamiento especifico, con una evolu-
cion de caricter oscilante y con frecuentes crisis de ne-
cesidades, con intenso impacto emocional y familiar, re-
percusiones sobre la estructura cuidadora y pronéstico
limitado de vida.

En la evolucion ambos tipos de soporte asistencial tan
aparentemente diferentes han encontrado puntos de co-
nexion y sinergias. Por una parte, los cuidados paliativos
antes muy focalizados en el cancer, su evolucion y sus se-
cuelas, han ido con su filosofia abarcando otras enferme-
dades abocadas a una situacion irreversible y en los que
pueden ejercer una labor muy positiva, y los cuidados

An Pediatr (Barc) 2005;62(5):409-11

intensivos, que en su época de crecimiento y estabiliza-
cion solo buscaban “sacar” a los enfermos, como mues-
tra de la capacidad cientifica y técnica de los equipos; ya
en una etapa de madurez analizan el como va a quedar
ese paciente, su calidad de vida, el soporte que necesita-
ra por parte de su familia y de la sociedad, y lo que éstas
podran ofrecerle; los recursos y tiempo que va a preci-
sar, etc. Y por tanto se estudia mids objetivamente el por-
venir de los enfermos y se valoran desde el punto de vis-
ta ético las actuaciones terapéuticas.

En la correlacion de los cuidados intensivos y paliati-
vos, el punto de encuentro serd el momento en que se
decide que no hay opciones éticamente validas para
mantener una terapia activa, iniciar alguna otra, o si se
debe practicar reanimacion si se requiere. Y esta conclu-
sion viene por muy variadas vias®: la evolucion del
paciente, la falta de respuesta a diversos tratamientos, el
mejor conocimiento de la enfermedad de base, las com-
plicaciones presentes o futuras, la situacion familiar (el
conocimiento de su realidad, de su vivencia de la enfer-
medad, sus recursos, de los deseos del paciente, de su ac-
titud ante la enfermedad, etc.). Entrando en juego el ana-
lisis ético de la actuacion del equipo asistencial, debe
precisarse que no todos los tratamientos que prolongan la
vida biolégica resultan humanamente beneficiosos para
el paciente como persona y hay que tener claros los con-
ceptos de limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) y tra-
tamiento futil.

Las excepciones mds importantes al deber de instaurar o
continuar tratamientos mantenedores de la vida (LET) son:

1. Progresion de la enfermedad hacia la muerte inmi-
nente o cercana.

2. Tratamiento claramente inefectivo o perjudicial.

3. Situaciones en las que la esperanza de vida sea cier-
tamente breve a pesar del tratamiento y la abstencion del
mismo permite un mayor cuidado y bienestar para el
nino.

4. Tratamiento que impone excesivos sufrimientos y
molestias al nino que sobrepasan de manera significativa
los beneficios que pueden asegurarse.

Acto médico futil podria definirse como aquel cuya
aplicacion al enfermo esta desaconsejada porque es cli-
nicamente ineficaz, no mejora el prondstico, los sintomas
o las enfermedades intercurrentes, o porque de manera
previsible producira perjuicios personales, familiares, eco-
némicos o sociales desproporcionados al beneficio es-
perado.

El responsable del paciente en cada paso de la enfer-
medad debe elegir entre diversas opciones terapéuticas
que implican también diferentes opciones evolutivas, y
valorar que aunque hoy dia exista un importante arse-
nal” de medidas de soporte y terapia que pueden lograr,
si no curar, al menos mantener al paciente hasta que la
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enfermedad remita, no hay que caer en el absolutismo
del mantenimiento de la vida por encima de todo!%11,
sin analizar lo que se entiende por vida, derivando a un
empleo irreflexivo, masivo e incontrolado del arsenal mé-
dico a nuestro alcance, provocando lo que ya esta acep-
tado como “encarnizamiento terapéutico”.

La decision de irreversibilidad y de no proseguir en una
linea de terapia y pasar al paciente a los cuidados paliati-
vos no es ficil, ya que la practica médica no es una cien-
cia exacta y siempre queda un grado de incertidumbre, y
salvo en casos muy claros con datos objetivos, en otros
habra que moverse dentro de una certeza razonable!, con
parametros como: juicio clinico, elevadas probabilidades,
sistemas de valoracion, experiencias de casos similares, re-
ferencias bibliograficas o estudios comparativos de series
mds importantes. También la valoracion intelectiva del pa-
ciente va a ser un parimetro que se debe tener en cuen-
ta, tanto la capacidad de establecer comunicacion con el
entorno y sus posibilidades de progresion, como la afec-
tacion motora y los condicionantes que supongan.

En cualquier caso siempre es conveniente individuali-
zar cada caso e invertir el tiempo necesario para clarifi-
car la situacion; en estos momentos es deseable la coin-
cidencia de opinién de todo el equipo asistencial. En esta
fase es basica la complicidad de los padres. Siempre se
debe buscar una fluida relaciéon con la familia y una li-
nea de informacion veridica y honesta, de modo que en
cada momento sea consciente del estado y posibilidades
de su hijo; llegado el momento se tendra que valorar la
situacion como irreversible y consensuar la decision con
la familia'?, que en ocasiones puede proponer la limita-
cion terapéutica al comprender la situacion, otras veces,
aunque entiendan bien el problema, necesitan tiempo
para poder asimilarlo, hay que apoyar siempre a la fami-
lia ya que puede sentirse desamparada y es necesario evi-
tar que vivan la situacion como unicos responsables de la
decision de limitar el tratamiento intensivo de su hijo.
Debe plantearseles colegiadamente que se ha llegado a la
conclusion de que se estd delante del final de un proce-
so, que las medidas que estan utilizindose o incluso las
que podrian introducirse, no van a representar ningin
beneficio para su hijo, y que sélo van a suponer el pro-
longar una agonia y sufrimiento sin objetivo, y que des-
de cuidados paliativos se les puede ofrecer un final de la
enfermedad sin sufrimiento y con el soporte para todos
de unos profesionales adecuados.

Por el contrario, en otras ocasiones puede existir una
negativa a cualquier restriccion terapéutica. En tal caso
se puede continuar con el tratamiento dando mds tiem-
po a la familia para asumir la situacion. Se trata de un
problema de dificil solucién y deberia replantearse la
cuestion de forma periédica. En todos estos pasos el Co-
mité de Etica Asistencial serd de gran ayudal2.

Ante todas las posibilidades descritas hay que ofrecer
apoyo total a la familia, dando una informacion clara y
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adecuada y no olvidar nunca sus necesidades espiritua-
les y si se opta por la no utilizacion de ciertas medidas, se
aseguraran siempre todos los cuidados encaminados a
obtener el maximo bienestar fisico y psiquico del nino,
extremo que serd reconfortante para la familia.

En este marco de actuacion y para dar solucion a los
diferentes problemas comentados es importante contar
con los necesarios conocimientos en bioética y también
es esencial la inestimable ayuda de los Comités de Etica
Asistencial del propio Centro!3, entidad que deberia exis-
tir en cualquier hospital, y que aporta no sélo la expe-
riencia de sus miembros y el trabajo en equipo, sino que
al ser su composicion heterogénea analiza el problema
fuera del ambito de la propia unidad, “contaminado” por
la presion asistencial, familiar y ambiental, ofreciendo una
vision mis libre y objetiva y por lo tanto con mayor peso
decisivo.
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