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Introduccion

En los ultimos afios destaca en la literatura especializada
una preocupacion reciente sobre las cuestiones referentes
al cuidado del paciente en fase terminal dentro de la uni-
dad de cuidados intensivos pediatrica (UCIP), prestando
especial atencién a la unidad familia/paciente, comunica-
cion y muerte digna.

Objetivo

Evaluar a través de la revision bibliografica, la experien-
ciay el desarrollo de los cuidados al final de la vida den-
tro de las UCIP, determinando qué tipo de estudios se han
realizado, qué temas se han tratado y cual ha sido la evo-
lucién en los ultimos afios.

Material y métodos

Revision de la literatura médica en Medline y la base de
datos National Library of Medicine Gateway, utilizando las
palabras claves extraidas del MeSH: “end of life”, “pediatric
intensive care”, “critical care”, “palliative care”, “death”,
“compassionate care”. El afio limite inferior de la blsque-
da fue 1990. Los idiomas seleccionados fueron inglés y cas-
tellano.

Los criterios de inclusion fueron la relaciéon con el tema
objeto de estudio, excluyéndose aquellos articulos que no te-
nian abstract. Se obtuvieron trabajos adicionales a través de
las referencias bibliograficas de los articulos seleccionados.

Resultados

De la busqueda inicial se obtuvieron un total de 81 ar-
ticulos de los que se seleccionaron 43 por sus referencias
al cuidado al final de l1a vida en UCI, de los cuales 18 hacian
especial referencia a la UCIP. Mas de la mitad (62 %) fueron
revisiones del tema y el resto, estudios de tipo descriptivo
u observacional. El nimero de publicaciones es creciente
a partir del afio 1995. La mayoria de los trabajos (85 %)

Correspondencia: Dra. L. Casanueva Mateos.

han sido realizados en Estados Unidos y Canada, y se han
encontrado tres referencias en Espafia.

Conclusiones

En los altimos afios se han llevado a cabo varios estu-
dios que muestran cada vez mayor sensibilizacion acerca
de cuestiones sobre la limitacién del esfuerzo terapéutico
y la necesidad de mejorar los cuidados médicos y de bien-
estar al final de la vida en el entorno de la UCIP.

Palabras clave:
Cuidados alfinal de la vida. Cuidados intensivos pedid-
tricos. Cuidados paliativos. Muerte. Cuidados criticos.

END-OF-LIFECAREIN THEPEDIATRIC INTENSIVE
CAREUNIT. A LITERATURE REVIEW

Introduction

In the last few years, there has been growing concern in
the literature about issues related to end-of-life care in pe-
diatric intensive care units (PICUs), with special attention
on the family /patient unit, communication, and a digni-
fied death.

Objective

To evaluate the experience and development of end-of-
life care in PICUs through a literature review, by deter-
mining the type of studies that have been performed, their
topics, the issues discussed, and their development in the
last few years.

Material and methods
Review of the medical literature in Medline and the data-
base of the National Library of Medicine Gateway, using
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the key words from MeSH: “end of life”, “pediatric inten-
sive care”, “critical care”, “palliative care”, “death”, and
“compassionate care”. The earliest year of the search was
1990. The languages selected were English and Spanish.
Inclusion criteria were the relationship with the topic to
be studied, excluding articles with no abstract. Additional
searches were made of references in selected articles.

Results

Eighty-one articles were retrieved from the initial
search. Of these, 43 were selected as the most relevant in-
vestigations in end-of-life care in ICUs and 18 placed spe-
cial emphasis on the PICU. More than half of the articles
(62 %) were reviews and the remaining articles were de-
scriptive or observational studies. The number of publica-
tions increased after 1995. Most of the studies were per-
formed in the USA or Canada and only three studies were
performed in Spain.

Conclusions

In the last few years, several studies have been per-
formed that reveal increasing concern about limits to ther-
apeutic intervention and the need to improve end-of-life
care in the PICU setting.

Key words:
End-of-life care. Pediatric intensive care. Palliative
care. Death. Critical care.

INTRODUCCION

La condicién del paciente en estado critico se ha distin-
guido claramente de la del paciente en fase terminal.
Cuando un nifio ingresa en la unidad de cuidados inten-
sivos pediatrica (UCIP) el equipo que le atiende tiene un
objetivo comtn: salvar su vida. En muchas ocasiones, los
cuidados dedicados a su bienestar, asi como la comuni-
cacioén, sélo cobran relevancia cuando la esperanza de
curacién para dicho paciente se ha perdido.

En el informe Study to Understand Prognoses and Pre-
ferences for Outcomes and Risks of Treatments (SUP-
PORT)! se evalda el grado de control de dolor de los ul-
timos dias de 3.624 pacientes gravemente enfermos. En
dicho trabajo se encontré que en el 49,9 % fue intenso e
infraestimado por los médicos y represent6 el punto de
partida para replantear el sufrimiento del paciente aun
cuando este no fuera portador de una enfermedad en
fase terminal.

En los ultimos afos se han llevado a cabo numerosos
estudios, que reflejan una creciente preocupaciéon sobre
las cuestiones referentes al cuidado al final de la vida lle-
vado a cabo en las UCIP. En la mayoria de los previos al
afio 1995, los tratamientos curativos y paliativos se con-
templan como excluyentes en lugar de complementa-
rios. Este es uno de los puntos paradigmaticos de la me-
dicina intensiva, ya que existe un elevado riesgo de que
los cuidados se conviertan en desproporcionados y la
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muerte del paciente tenga lugar en soledad y ante la apa-
rente indiferencia de los profesionales sanitarios.

La concepcion sobre “muerte digna” surgié de la vi-
sion horrorizada de la sociedad frente a la generacion de
formas de morir que se asocian a la utilizacién de los va-
riados procedimientos tecnolégicos que el progreso de
la medicina ha incorporado a su arsenal diagnéstico y te-
rapéutico en el paciente grave. La aplicacion continua y
reiterada de la tecnologia conduce, en algunos casos, a
la prolongacién de la agonia y retrasa excesivamente la
llegada inevitable de la muerte.

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

La determinaciéon de terminalidad en una UCI es en
muchas ocasiones una condiciéon de extrema dificultad,
ya que implica establecer con relativa seguridad que un
paciente es irrecuperable. En el caso de las UCIP, esta
cuestién es mucho mads dificil, ya que los nifios tienen
una gran capacidad de recuperacién y, muchas veces, la
evolucién de las enfermedades infantiles es sorprenden-
te tanto en el prondstico vital como en las potenciales
secuelas.

Con cierta frecuencia, los tratamientos agresivos no se
abandonan hasta que la muerte es inminente, por el mie-
do real a etiquetar un paciente potencialmente curable
como terminal y puede prolongarse, de esta forma, el tra-
tamiento mds alld de toda esperanza razonable.

Esta situacion tan comun y tan poco justificable en
nuestro tiempo debe ser sometida a una reflexion conti-
nua recuperando el objetivo de humanizar nuestro en-
torno de trabajo y por ello se estd empezando a imponer
en muchos hospitales la necesidad de humanizar las UCI,
prestando especial atencion a la unidad familia /paciente,
a la importancia en la comunicacién y al cuidado al final
de la vida.

El objetivo de esta publicacion es evaluar a través de la
revision bibliografica, la experiencia y desarrollo de este
campo dentro de las UCIP, determinar qué tipos de estu-
dios se han realizado y las consecuencias en cuanto al
cambio de actitudes que se han derivado de ellos.

MATERIAL Y METODOS

Se realiz6 una biasqueda en Medline empleando el cas-
tellano y el inglés como idiomas con las siguientes pala-
bras clave obtenidas del Medical Subject Headings (MeSH
de la National Library of Medicine): “end-of-life care”,

”ou

“children”, “pediatric intensive care”, “palliative care”,
“death”, “compassionate care”, “critical care”, utilizando
como enlace “AND”.

El afio limite inferior de buasqueda fue 1990, y los ar-
ticulos se identificaron en funcién del titulo y del resu-
men. De dicha biisqueda se seleccionaron todos los ar-

ticulos relacionados con las principales cuestiones que
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se pretendian analizar respecto al cuidado al final de la
vida en la UCIP, excluyendo los que no se ajustaban por
el contenido del abstract.

Se emplearon otros recursos disponibles en internet
de busqueda de informacién médica utilizando la base
datos National Library of Medicine Gateway empleando
como palabras clave extraidas del MeSH: “Intensive
Care”, “end-of-life-care”, “critical care”, “terminal care” y
“AND” como enlace, con el objetivo de ampliar la bts-
queda y recoger aspectos relevantes llevados a cabo en
las UCI de adultos sobre las cuestiones al final de la vida.
No obstante, de todos ellos se prestd especial atencion a
los que hacian referencia a la practica en la UCIP.

Finalmente se amplié con la btisqueda cruzada de ar-
ticulos relacionados.

ResuLTADOS

Se obtuvieron un total de 36 articulos de la buisqueda
realizada en Medline, seleccionando 18 por ajustarse me-
jor al objetivo de la revisién y se prest6 especial atenciéon
a siete por sus referencias a la practica en la UCIP. El res-
to eran estudios llevados a cabo en la UCI de adultos y
fueron escogidos por su interés en cuanto al desarrollo
del tema, ya que existe un mayor avance en el cuidado
del paciente en fase terminal y en cuidados paliativos en
estas unidades.

De la busqueda realizada en la base de datos National
Library of Medicine se encontraron un total de 45 articu-
los, queddandonos con 25 y en concreto con 11 por sus
aportaciones en la UCIP.

Se detecta un interés creciente en aspectos relaciona-
dos con el tema en los tltimos 5 afios. El primer articulo
de relevancia se encuentra en la bibliografia del afio
1997, que es un estudio observacional? realizado en una
UCI neonatal sobre los motivos y actitudes de médicos y
enfermeras tras la retirada de soporte vital en recién na-

cidos muy prematuros o malformados. Posteriormente,
en el afio 1999, aparecen cinco articulos de interés, tres
revisiones y dos estudios descriptivos y a partir de esa
fecha, el nimero de articulos es creciente (fig. 1).

Cabe destacar a los autores Randall Curtis, de la Unidad
de Criticos de Harborview Medical Center (Seattle), y Jef-
frery Burns, de la Unidad de Cuidados Intensivos del Bos-
ton Children’s Hospital, por su aportacién en cuanto al
nimero de articulos y la variedad de aspectos abordados
(fig. 2).

En cuanto a los temas, los articulos publicados se pue-
den clasificar en la literatura médica en lo referente al cui-
dado al final de la vida en la UCIP en los siguientes grupos.

Estudios que tratan sobre las actitudes del personal
sanitario de UCI a la hora de abordar un paciente
que se esta muriendo

Uno de los estudios mas relevantes fue llevado a cabo
por Burns el al® (Hardvard Medical School) publicado en
la revista Critical Care Medicine. Se trata de un estudio
prospectivo en el que se recoge la practica de médicos y
enfermeras de 31 hospitales de Estados Unidos a través
de una encuesta. En ella se evaltan las siguientes cues-
tiones: conceptos sobre retirada frente a no iniciacion de
tratamientos, factores que influyen en el planteamiento
de la limitacion del esfuerzo terapéutico, practica clinica
en la retirada del soporte vital, participaciéon de la fami-
lia en la decision y en cuidados médicos y de bienestar
aplicados en la fase final de la enfermedad.

En el 90 % de los casos las respuestas coinciden con
las recomendaciones de la Sociedad de Cuidados Criti-
cos en cuanto a la toma de decisiones centrada en las
preferencias del paciente, adecuada sedaciéon y analgesia,
etc. Los médicos con menos afios de experiencia son los
que se muestran mds reacios a abandonar los tratamien-
tos, a lo cual los investigadores concluyen que la razén
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Figura 1. Evolucién crondlogica del tema.
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Figura 2. Aportacion de articulos por autores.
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podria ser que estén menos familiarizados y se sientan
menos confortables con la muerte que los médicos con
mas afios de ejercicio profesional.

En este sentido, otro articulo publicado en Archives of
Internal Medicine en 1996 por Tulsky y Chesney*, de-
muestra en un estudio realizado en tres hospitales univer-
sitarios de Estados Unidos que solamente una tercera par-
te de los 115 médicos residentes habian discutido en su
servicio las 6rdenes de no reanimacién y otros aspectos re-
ferentes a la muerte de los enfermos a los que atendian.

En un estudio longitudinal® llevado a cabo en el afio
2002 (publicado en la revista Pediatrics) se mostré que
las actitudes los residentes de pediatria cambiaron des-
pués de asistir a una serie de seminarios en el tercer afio
de residencia. En el primer seminario se abordaban cues-
tiones sobre los criterios de muerte cerebral, cuidados
post mortem, donacién de 6rganos y tramites burocrati-
cos. En el segundo se abordaban cuestiones sobre el tra-
tamiento de los sintomas y medidas de bienestar. Final-
mente, se llevé a cabo una mesa redonda en la que
participaron diferentes especialistas y se abordaron temas
sobre la comunicacion de las malas noticias, conflictos
con familias, cuestiones éticas, etc. Posteriormente a tra-
vés de una encuesta se midié el impacto de esta iniciati-
va, concluyéndose que el grado de bienestar de los resi-
dentes con la muerte y las cuestiones en torno a la misma
habia aumentado considerablemente.

Se aprecian diferencias en las actitudes no sélo por los
afios de experiencia sino también por el especialista que
sea responsable del paciente en la UCIL Esto se refleja en
un estudio observacional por Cassell et al® publicado en
el Critical Care Medicine de 2003 en el que se comparan
las distintas actitudes de los médicos en tres UCI de adul-
tos con diferente modelo administrativo. Se compara en-
tre una UCI médico-quirtirgica de Nueva Zelanda con es-
tructura “cerrada” llevada por intensivistas, una UCI de
pacientes posquirtirgicos con estructura semicerrada lle-
vada por cirujanos y una UCI de pacientes posquirtirgicos
en régimen abierto compartida por ambos servicios; estas
dos tltimas eran UCI de paises americanos. Las conclu-
siones fueron que cuando los cirujanos eran los respon-
sables de las decisiones eran mucho méds reacios a pasar
a cuidados de bienestar cuando el enfermo entraba en
fase terminal. Sin embargo, a los médicos intensivistas
les costaba menos hacer esta transicién, y su principal
interés consistia en dejar la cama libre para tratar a otros
pacientes con mayores posibilidades de supervivencia.

Por otro lado, comparando la percepcion del médico y
la enfermera que atiende al paciente en estado critico, So-
lomon et al” encontraron que existia una gran divergen-
cia en como abordaban las cuestiones éticas de los pa-
cientes en fase terminal. Asi, el 92 % de los facultativos
opinaban que los problemas estaban bien discutidos,
mientras que sélo el 59 % de las enfermeras pensaban lo
mismo. Diferian también en cuestiones generales sobre
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qué incluia cada uno en la idea de retirada de soporte
vital. Asi, el 37 % de los pediatras incluia la suspensién de
ventilacién mecdnica o didlisis, pero no la nutricion e hi-
dratacién, mientras que el 54 % de las enfermeras inclufa
todo. Estas creencias respecto a la alimentacion e hidrata-
cién son contrarias a las guias publicadas®® que aceptan
su retirada en los pacientes pedidtricos al final de la vida.

Ante estas divergencias, llama la atencién en este mis-
mo estudio que en menos del 10 % de los casos se con-
sultaba al Comité Etico Asistencial de los hospitales para
pedir asesoramiento.

En Espafia, cabe destacar un estudio!? realizado por el
Hospital Universitario Principe de Asturias, el Hospital In-
fantil Nifio Jestis de Madrid y la Facultad de Psicologia de
la Universidad Auténoma de Madrid que analiz6 a través
de un cuestionario la forma en la que los médicos espa-
noles que trabajan en UCIP se enfrentan a la muerte de
sus pacientes. Se obtuvieron respuestas de 20 UCIP de Es-
pafa, siendo los resultados mds relevantes los siguientes:
el 68,4 % de los profesionales opinaba que el hecho de
que la familia conozca la posibilidad del fallecimiento del
nifo ayuda a la familia. Los médicos estuvieron junto a su
paciente en el fallecimiento en el 64 % de los casos. Mas
de la mitad de los nifios murieron sin en el contacto fisico
con sus padres. El 46 % de los profesionales manifiestan
haber interpretado la muerte como un fracaso personal o
profesional, al menos en una ocasion y el 92 % desean au-
mentar la formacién que les ayude a afrontar la muerte en
su ejercicio profesional. Los pediatras espafoles estdn me-
nos de acuerdo que otros profesionales respecto a la ne-
cesidad de cuidados paliativos en el paciente terminal y
son menos propensos a pensar que la familia deba cono-
cer de antemano la posibilidad de que el nifio muera y de
que este deba estar acompafiado por su familia.

Estudios que tratan sobre la practica clinica
a la hora de abordar la muerte en la UCIP

En las UCI, es posible clasificar a los pacientes que fa-
llecen en tres categorias bien diferenciadas. Por un lado,
los pacientes que mueren debido a la retirada de soporte,
por otro, los que mueren a pesar del maximo soporte y
por dltimo, aquellos en los que no se instauran las medi-
das de reanimacion tras la parada cardiorrespiratoria.

Siguiendo esa linea de andlisis, en un estudio!! reali-
zado en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales en
un hospital terciario de California, San Francisco, se
constaté que el 73 % de las muertes fueron el resultado
de la decision de retirada de soporte vital por parte de
los médicos. Dicha retirada se planteaba cuando el trata-
miento agresivo instaurado carecia de una respuesta efi-
caz en el paciente. Se concluye que mientras en los casos
de muerte no esperada no se dispone de un tiempo para
una planificacién de cuidados orientados a las fases fina-
les de la vida, en los otros dos supuestos si pueden lle-
varse a cabo.
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En cuanto a la forma de llevar a cabo los cuidados en
el nifio en fase terminal, Burns y Hilton!2 en la III parte
del estudio observacional realizado en Boston, recogie-
ron una serie de datos a través de una encuesta dirigida
a médicos y enfermeras de tres UCIP de hospitales uni-
versitarios de Estados Unidos. Los investigadores encon-
traron que el 89 % de los pacientes que fallecian tras la re-
tirada del soporte vital recibian sedantes y analgésicos,
siendo los pacientes en estado de coma los que recibian
estas medicaciones en menor grado. Las razones emplea-
das para administrar estos farmacos fueron el dolor, la an-
siedad y la disnea. La aceleracién de la muerte es vista
por los pediatras intensivistas como una consecuencia
no intencionada para la consecucién de una muerte dig-
na libre de sintomas.

Otros aspectos analizados en torno a las circunstancias
que acontecen en la UCIP cuando muere un paciente
aparecen en un estudio descriptivo de cardcter prospec-
tivo publicado en la revista Pediatrics (2003) y dirigido
por Garros et al'3 en el Hospital para Nifios enfermos de
Toronto (Canadd). El investigador analiz6 a través de una
encuesta las siguientes cuestiones: persona que inicia la
discusion sobre la retirada de soporte vital, grado de con-
senso en la decisién entre la familia y los médicos, pre-
sencia de la familia en el momento de la muerte del nifo.
Los resultados encontrados en los 99 pacientes que mu-
rieron en la UCIP fueron los siguientes, la familia inicié
la discusién en el 24 % de los casos, y se alcanz6 consen-
so en la primera entrevista en el 51 %, mientras que en el
46 % de los casos fueron necesarios méas de dos encuen-
tros. Los padres estuvieron presentes en el momento de
la muerte en 45 de 59 casos (76 %) tras la retirada de los
tratamientos pudiendo coger al nifio en brazos en el 78 %
de las ocasiones.

Otro estudio con propésito similar fue publicado en la
misma revista en el afio 20044, en el que se realiza un
andlisis retrospectivo de las historias clinicas en el hospi-
tal Infantil de Vandebilt (Tennessee) de pacientes que
mueren en la UCI neonatal y en la UCIP. Los investiga-
dores encontraron que el 90 % de los nifios recibieron
medicacién para el dolor (medido por escalas validadas)
en las tltimas 72 h de su vida y el 55 % recibieron medi-
das adicionales de bienestar, aunque se documentaba de
una forma superficial la existencia de otros sintomas en el
momento de la muerte ademaés del dolor. Habitualmente
la nutricién e hidratacién se mantenian hasta el final por
el valor simbodlico que se otorga a estas medidas en el
cuidado basico del nifio. Por otra parte, los andlisis y
otras pruebas diagndsticas eran suprimidas una vez que
se acordaba la retirada del soporte vital. El asistente social
fue consultado en el 38 % de los casos mientras que el
sacerdote acudi6 en el 77 %.

En la revista Anales Espaiioles de Pediatria se han pu-
blicado dos articulos en el afio 2002!>1¢ que tienen re-
lacion con la practica clinica sobre la toma de decisio-
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nes acerca de la limitacion terapéutica entre los médicos
intensivistas pedidtricos y neonatélogos espafioles. Am-
bos estudios fueron realizados por el Grupo de Trabajo
en Limitacion Terapéutica y por el Grupo de Trabajo de
la Sociedad Espafiola de Neonatologia sobre limitacion
de esfuerzo terapéutico y cuidados paliativos en recién
nacidos, respectivamente. En el primero, cabe destacar
que la familia aparece como elemento clave en la toma
de decisiéon, aunque un pequefio porcentaje de casos
en los que el personal sanitario acttia de forma pater-
nalista y la generalizacién de la sedoanalgesia como ele-
mento necesario en el cuidado del buen morir. En el se-
gundo articulo, un estudio multicéntrico descriptivo y
prospectivo llevado a cabo en 15 unidades de neonato-
logia, se pone en evidencia aspectos poco conocidos de
la practica clinica en relacién al inicio y/o retirada de
tratamientos de soporte vital en recién nacidos grave-
mente enfermos. En ellos cabe destacar que los criterios
predominantes para la toma de decisiones fueron el mal
prondstico en cuanto a supervivencia y calidad de vida,
actual y futura.

Estudios que tratan sobre la perspectiva
de los padres y familiares sobre la experiencia
vivida en relacion a la muerte de su hijo en la UCIP

La vision de los padres acerca de las cuestiones al final
de la vida en la UCIP es de una importancia extraordina-
ria, ya que posibilita el acercamiento al cuidado ofrecido
desde la perspectiva de las personas realmente implica-
das. Por este motivo, numerosos estudios han centrado su
atencién en analizar diferentes aspectos desde la posicion
de los padres.

Entre ellos sobresale el andlisis de Meyer et al'’ en la
tercera parte del estudio de Boston donde, a través de
una encuesta, se valoraba los factores a los que padres
concedian méas importancia a la hora de retirar los trata-
mientos de soporte y de garantizar el bienestar en la fase
final. Cabe destacar la calidad de vida del nifio, la impo-
sibilidad de mejorar, el dolor y el sufrimiento y la in-
formacién ofrecida por los médicos acerca de las posi-
bilidades de curacién. EI 20 % de los padres no se
encuentran satisfechos con el grado de control del dolor
alcanzado en la fase terminal, lo cual es corroborado por
otros estudios!®!® que encuentran un insuficiente trata-
miento del dolor y el sufrimiento, a pesar de los avances
médicos y farmacolégicos experimentados en la dltima
década.

Otro estudio? publicado en la revista Pediatric Critical
Care Medicine en el afio 2000 que analiza la vision pa-
rental de la muerte en la UCIP, se llevé a cabo en el Hos-
pital Infantil de Michigan. En dicho estudio se recogen las
opiniones de 78 padres cuyo hijo fallecié en la UCIP a
través de encuestas telefénicas. De todos ellos, 41 parti-
ciparon en la discusién sobre la retirada de soporte vital,
de los cuales el 76 % valoraron positivamente mientras
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que s6lo el 2% se mostraron reacios. Los factores que se
identificaron como de mayor relevancia a la hora de to-
mar la decisién fueron las recomendaciones de los médi-
cos, el diagndstico, el grado de secuelas neurolégicas y el
dolor y sufrimiento experimentado por el nifio. Un total
de 51 padres estuvieron presentes en el momento de la
muerte. La calidad de los cuidados recibidos en la fase
terminal fue clasificada (1 = pésima y 5 = excelente), y se
obtuvieron puntuaciones inferiores a 2 en el 14 % de los
casos, siendo més prevalente esta opinion en los casos de
enfermedad aguda grave por ser la causa de la muerte
menos entendida por la familia.

COMENTARIOS ADICIONALES

Como punto de partida, es de vital importancia desta-
car el interés creciente que se estd viviendo desde las
UCIP por mejorar los aspectos de pacientes en fase ter-
minal. [a progresion creciente de los trabajos realizados
en los tdltimos 5 afios demuestra que vuelve a imponerse
la necesidad de establecer una ética comun al final de la
vida, lo cual implica en la practica admitir que el limite
de la atencién médica resulta inherente a la condicion de
médicos y que la calidad de la vida exige un cuidado del
paciente especifico en la fase final de la enfermedad.

En 19 articulos entre los afios 2000-2004 destaca el ob-
jetivo comtn de dar una serie de recomendaciones para
integrar los principios del cuidado paliativo en los pa-
cientes criticos cuando entran en fase terminal.

En el Consejo Nacional para la Educacion Médica para
el Cuidado al final de la vida?!, llevado a cabo por la Uni-
versidad de Harvard, Arizona y Pennsylvania se llegé a
un consenso sobre el modelo ideal de cuidados al final
de la vida en la UCI (tabla 1).

El principio mds importante es que el objetivo de los
cuidados debe dirigir el uso de la tecnologia y no vice-
versa, y es muy importante que los profesionales hablen
con las familias con el fin de entender sus preferencias y
consensuar un plan de cuidados ajustados a ellas. Para
ello, hay que aceptar que estas preferencias no tienen
que coincidir con las preferencias o creencias de los mé-
dicos y que la toma de decisiones debe centrarse en el
paciente.

Muchos de los estudios seleccionados???® revelan que
dado que un considerable niimero de muertes en la UCIP
tiene lugar tras la decisiéon de limitacién del soporte tera-
péutico por parte de los médicos y los padres, es esencial
proporcionar las medidas necesarias que garanticen el
mayor bienestar posible al nifio en los tltimos momen-
tos de su vida. Estas medidas incluyen el bienestar fisico,
asi como la compania de los seres queridos.

Sin embargo, se encuentra escasa informacién sobre la
forma de proceder en el momento de la retirada del so-
porte vital, sobre las medidas instauradas para propor-
cionar dicho bienestar (salvo en lo que al dolor se refiere)
y las expectativas de los padres al respecto.
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TABLA 1. Modelo para el cuidado al final de la vida
en la unidad de cuidados intensivos

Principios
El objetivo de los cuidados debe guiar la aplicacion
de la tecnologia

La toma de decision debe estar centrada en el paciente
como conjunto

Conocimientos

Sistemas de medida de gravedad y prondstico al ingreso
del paciente con el fin de conocer las limitaciones de
los cuidados

Principios éticos y guias de retirada de soporte vital

Monitorizacién, para identificar y tratar los sintomas de distrés,
malestar, ansiedad y dolor en pacientes con alteraciéon
del nivel de conciencia

Uso de analgésicos y sedantes para conseguir un tratamiento
apropiado del dolor y de otros sintomas molestos

Consejo como instrumento relacional personalizado

Actitudes
Respeto a las preferencias individuales del paciente y su familia

Toma de decisiones compartidas con la unidad familia /paciente
Respeto a las diferencias étnicas y religiosas

Profundizacién en los propios valores acerca de la muerte
y el sufrimiento

Empatia
Aceptacién incondicional

Congruencia /veracidad

Habilidades

Escucha activa y comunicacién efectiva y empatica

Establecimiento de relaciones con la familia basadas
en la confianza

Explicacién de los detalles de la enfermedad, estrategia
de tratamiento y objetivos del cuidado de una forma simple
y asequible

Ayuda a la familia a realizar un balance entre los beneficios
y los danos de los tratamientos

Ayuda a afrontar el prondstico incierto de la enfermedad

Comunicacion con la familia de la muerte y el sufrimiento
abiertamente

Trabajo eficaz con equipos multidisciplinares
Apoyo emocional y acompafiamiento ante el sufrimiento

Autocontrol y cuidados para el cuidador

Llama la atencién, que casi todos los articulos estdn
basados en estudios de tipo descriptivo u observacional,
sobre las opiniones y actitudes de las partes implicadas
en el proceso, utilizindose encuestas y cuestionarios, asi
como entrevistas personales y telefénicas?*2°. Los estu-
dios cualitativos son de gran utilidad para este objetivo,
ya que resultan mds ttiles cuando existe una gran carga
de estereotipos y prejuicios asociados al objeto de estu-
dio, como ocurre en este caso. Los cuestionarios ofrecen
gran cantidad de informacién que sirve de punto de par-
tida para realizar una aproximacién a determinados as-
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pectos a los que es dificil acceder por otras vias. Se con-
cede especial importancia a los factores que las partes im-
plicadas confieren mas valor a la hora de limitar los tra-
tamientos, sobre todo al control del dolor en los tltimos
momentos, donde se analiza en varios trabajos la admi-
nistracién de sedantes y analgésicos para conseguirlo. Se
debate también la necesidad de suspender los bloquean-
tes neuromusculares con el fin de poder percibir el gra-
do de control de los sintomas conseguido?”.

La participacién de la familia en la toma de decisiones
y su presencia durante el proceso de la muerte es vivida
cada vez con mayor naturalidad, siendo rechazado por
un escaso nimero de padres??.

Sin embargo, hay pocos estudios que analicen el im-
pacto que este cambio de actitud respecto a las medidas
instauradas para mejorar la calidad de la muerte del ser
querido en la UCIP tiene sobre el proceso de duelo o la
necesidad de apoyo emocional o psicolégico en los pa-
dres. Tampoco hay datos sobre la vivencia de otros fami-
liares como hermanos o abuelos sobre estas cuestiones.

Resulta interesante analizar desde diferentes perspecti-
vas la vivencia de la muerte en la UCIP, observandose dis-
crepancias en algunos aspectos segun el estamento y el
grado de responsabilidad sobre el paciente®’3!. Asimis-
mo, en la mayoria de los estudios destaca la necesidad de
los médicos y enfermeras de mejorar sus habilidades a la
hora de comunicar malas noticias, de valorar correcta-
mente el dolor y los sintomas molestos y aliviarlos, asi
como de mejorar la relacién y comunicacién con las fa-
milias en la fase terminal del paciente32-34,

En los trabajos en los que se ha llevado a cabo alguna
iniciativa para mejorar dichos aspectos y se ha medido el
impacto®3¢ 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. Cabe
poner de relieve que cada vez con menos frecuencia, los
tratamientos curativos y paliativos se contemplan como ex-
cluyentes, sobre todo desde las UCI de adultos, donde se
estd empezando a hacer una toma de conciencia de que los
cuidados de bienestar deben estar presentes en todos
los niveles de atencién médica del enfermo grave, inde-
pendientemente del prondstico vital®”/.

La mayoria de los estudios encontrados en la literatura
médica se han realizado en hospitales americanos donde
se existe un mayor desarrollo en cuanto a formacion y
concienciacién de la necesidad de mejorar todos los as-
pectos relacionados con la muerte. Los médicos espafio-
les que trabajan en las UCIP también estdn comenzando a
sensibilizarse acerca de la importancia de los cuidados al
final de la vida como buena practica médica.

Con el desarrollo de la medicina paliativa se ha abierto
paso a una mayor preocupacion acerca del cuidado del
paciente terminal para proporcionar una muerte lo mas
digna posible. La Sociedad Europea de Cuidados Paliati-
vos establece unos objetivos para los profesionales que
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ponen énfasis en la adquisicién de actitudes que tienen
como fin la atencién cdlida e integral a la persona en-
ferma3940,

Sin embargo, es en las UCIP donde debe imponerse
con mayor énfasis, si cabe, una ética comun del final de
la vida que evite el temido encarnizamiento terapéutico
y que proporcione un cuidado integral del paciente y de

su familia como una unidad a lo largo de todo el pro-

ceso?142,
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