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La valoracion de la gravedad siempre ha sido uno de
los principales desafios en la practica médica diaria, y
mas en pacientes criticos. Los jovenes residentes saben de
las dificultades que conlleva su percepcion, habilidad que
si la ven en companeros mas experimentados; también
saben, porque en ocasiones asi se lo han dicho o lo han
vivido, que personas del entorno sanitario como auxilia-
res de enfermeria, celadores o camilleros también poseen
una gran capacidad para percibir la gravedad y les ad-
vierten que aquel paciente estd fatal o que “pinta muy
mal”; es aquel camillero que llega a la unidad de cuida-
dos intensivos pediatricos (UCIP) con un paciente en el
que intuitivamente ha valorado su ritmo respiratorio, su
estado neurologico, la actitud corporal, el color de la piel,
la temperatura, etc., y ha concluido que no va a ir bien,
ha ejecutado “su” score.

Las escalas de gravedad han sido la manera de objeti-
var una serie de paridmetros clinicos o analiticos para
cuantificarla y estimar unas posibilidades de muerte, y
sirven por tanto para dar una estimacion universal, obje-
tiva y transmisible de esas impresiones que un profesio-
nal avezado tiene; asi como poder comparar el resulta-
do obtenido frente al esperado o al de otras unidades.
En la década de 1970 se dan los primeros pasos con el
Clinical Clasification System (CCS) y el Therapeutic In-
tervention Scoring System (TISS), que relacionaban el ni-
vel de gravedad con la intensidad terapéutica, e indirec-
tamente clasificaba a los pacientes en cuanto al riesgo de
mortalidad; los pasos siguientes, en la busqueda de un
buen marcador prondstico fueron el Acute Physiologic
and Chronic Health Evaluation (APACHE, 1981) y el
Physiologic Stability Index (PSI, 1982) que fue el origen
del actual Pediatric risk of Mortality score (PRISM). Tam-
bién en UCIP!, desde hace mucho tiempo se vienen uti-
lizando escalas especificas, adaptadas o aplicables para
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ninos con multiples patologias, y que directa o indirec-
tamente orientan hacia un prondstico, como las menin-
gococemias (Boyer), el distrés respiratorio (Silverman,
Wood-Downes, Murray) o el fallo multiorganico (SOFA,
PELOD), para valorar el estado de abstinencia (Lift) o el
dolor (Ramsay, Comfort), para evaluar su gravedad neu-
rologica (Glasgow) o para su prondstico (GOS) y son
de gran utilidad, ya que son las mas conocidas y utiliza-
das, un Gnico dato numérico implica criterios de actua-
cion y de gravedad. De hecho los cuidados intensivos
son “terreno abonado” para las escalas, ya que por la
urgencia de las decisiones es muy util tener sistemas de
ayuda que engloben diferentes variables y ofrezcan cifras
o recomendaciones, y todos conocemos el excelente li-
bro de Garcia de Lorenzo? que esta dedicado integra-
mente a escalas pronosticas y diagnosticas. No obstante,
siempre habrd que tener en cuenta de que se trata de
un elemento complementario, orientador o cuantificador
de un proceso, pero que las decisiones clinicas deberan
basarse en otros muchos parametros.

Muchas de las escalas mis utilizadas provienen del
mundo del adulto pero son dificilmente aplicables en el
ambito pediatrico, ya que estan disefadas para sus pa-
tologias, y se han validado en ese tipo de pacientes, y
su extrapolacion a otras edades no las hace operativas;
y como siempre ocurre en nuestra disciplina, incluso
adaptaciones de las mismas son dudosas, y requieren un
proceso de validacion, ante las grandes diferencias fisio-
logicas y de respuesta entre recién nacidos, ninos de
corta edad o adolescentes. En Pediatria aunque el PRISM
ha sido el mis aceptado desde el inicio y en sus sucesi-
vas versiones (la tercera, basada en una muestra de
11.000 pacientes, incorpora nuevos parametros y facto-
res relativos al estado de salud previo), se sigue bus-
cando la escala ideal, ya que en ocasiones algunas reco-
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gen parametros muy iniciales, mientras en otras ya exis-
ten elementos de estabilizacion y evolutivos que desfi-
guran la gravedad inicial de la enfermedad; una herra-
mienta util que nos cuantifique la gravedad y permita
catalogar al paciente en un determinado grupo de ries-
g0, Y que sirva como elemento cuantitativo para deter-
minar la complejidad de los pacientes que atiende una
determinada Unidad, y por tanto sus requerimientos de
recursos.

En este nimero, Soledad Prieto3 efectGa una validacion
con la nueva version del Pediatric Index of Mortality
(PIM-2, que evalGa 11 variables, recogiendo el valor de
cada una en la primera hora de ingreso; y a cada valor
se le aplica un coeficiente para determinar la probabili-
dad de muerte) comparada con el clasico PRISM-3, con
un resultado favorable, aunque tal como refieren los au-
tores, las constantes fisiologicas al ingreso pueden ser
muy variables y no reflejar la gravedad sino un estado
transitorio posquirdrgico o del traslado; también un fac-
tor en contra es que el cilculo es complejo. Su conclu-
sion, asi como en estudios precedentes*> es que ambas
escalas son equiparables. De todos modos estamos con-
vencidos de que seguirin habiendo intentos de encon-
trar nuevas escalas con la meta de adoptar universal-
mente una de ellas, tal como ocurrié con la de Glasgow,
que aunque no sea ni mucho menos perfecta nos sirva
como herramienta de uso diario y en los trabajos de ani-
lisis o investigacion.

Cuando el pediatra tiene nocion de la gravedad de su
paciente se establece un proceso de reflexion en el que
entran muy diversas variables: las caracteristicas de la
enfermedad, los recursos terapéuticos que hay que poner
en practica, con los posibles marcos de evolucion (en
funcion de la experiencia personal, del equipo o de la li-
teratura especializada), las disponibilidades reales (mate-
riales y humanas) de la propia Unidad, el estado emo-
cional y personalidad de los padres (y en ocasiones del
entorno de los padres, que puede suponer una ayuda o
un factor de conflicto; como puede ser por ejemplo, la es-
tabilidad de la pareja: en padres separados, las diferencias
de opinion y rememoracion de conflictos ante esa situa-
cion de gravedad de su comtn hijo puede ser un factor
mas a dificultar las tareas de los profesionales), la inme-
diatez de una evolucion desfavorable, los antecedentes
de esa enfermedad, y también la vivencia del proceso por
parte del propio médico.

La transmision de la informacion es una parte mas de la
medicina, quiza de las mas importantes, y a la vez de las
mas relegadas, y la que también es mis “arte”; no se en-
sefia, se aprende o se absorbe al ver a colegas haciéndo-
lo, aunque también se requieren unas aptitudes, y no
todo el mundo las tiene igualmente desarrolladas. Debe
de buscarse el lugar y momento oportuno, el ambiente
idoneo, en ocasiones con maxima privacidad, en otras
con algin miembro relevante de la familia, o con mas
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miembros del equipo (médico o enfermeria) o de otros
especialistas que comparten el proceso, intentando a la
vez que objetivar el desarrollo del cuadro clinico y los
posibles escenarios pronosticos, ofrecer un marco de es-
peranza junto con nuestro apoyo personal, ofreciéndonos
y preguntando como poder aliviar a la familia en esos
momentos, a nivel de logistica (visitas al enfermo, aspec-
tos laborales, informes, etc.) o de apoyos por profesio-
nales (trabajo social, psicblogos).

En el proceso informativo es importante crear un cli-
ma de confianza en el que los padres puedan compren-
der el problema (que debe ser expuesto con un 1éxico
adecuado a cada interlocutor, huyendo de tecnicismos
incomprensibles que pueden aumentar todavia mas su
angustia). Los dos extremos a la correcta comprension
estarian representados por un lado en aquellos padres
reacios a admitir la informacién desfavorable (con una
vision falsamente optimista) suponiendo que el médico
“se cubre” informando de manera exagerada la supues-
ta gravedad; y por el otro, el contrario, por aquellos
cuya vision pesimista les hace percibir que se les esta
ocultando informaciéon y que el prondstico es peor al
expuesto y sera desfavorable. En ese primer contacto
es importante solicitar el consentimiento informado®,
en el que se intenta describir aquellos riesgos a los que
esta sometido el paciente con el objeto de que el enfer-
mo o sus responsables legales admitan la asuncion de
éstos en relacion con los posibles beneficios a obtener y
lo confirmen mediante la firma del mencionado docu-
mento.

Asi sera diferente el enfoque informativo en procesos
subitos, en los que existe poco margen para la reflexion,
matizaciones y percepciones que practicamente no van a
existir y en los que bruscamente serd necesario informar
sobre la enfermedad y su posible evolucion’. O en aque-
llas patologias cronicas en las que los padres ya han in-
teriorizado unos posibles escenarios evolutivos; no obs-
tante, también en esas familias existe en ocasiones una
negacion de la realidad y una rebeldia hacia lo inevitable.
Con cudnta frecuencia verbalizan su desesperacion ante
lo inevitable, “;como puede ser que el hombre llegue a
la luna, o se pueda trasplantar todo, y mi hijo vaya a mo-
rir?”, existe en nuestra tecnificada sociedad tal avalancha
de informacion y de avances cientificos frivolamente tra-
tados que en ocasiones es sumamente dificil contrarrestar
opiniones o estados de opinion ya formados.

En aquellos pacientes cronicos con patologias cuyo
prondstico es ominoso a corto o medio plazo®?, y que
posiblemente los intensivistas vamos a conocer cuando
se descompensan e ingresan en UCIP, es importantisima
la labor previa realizada por su pediatra o especialista de
cabecera, cuando son familias bien (realisticamente) in-
formadas nuestra labor sera posiblemente mas facil que
cuando las opciones evolutivas de una enfermedad cro-
nica se han tratado con exagerado optimismo; si las pers-
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pectivas no estin bien fundamentadas posiblemente van
a surgir problemas.

Existen otras situaciones especialmente complejas, son
aquellos pacientes, generalmente con larga evolucion en
la Unidad, con procesos de pronostico infausto, en los
que la informacion diaria es rutinariamente desfavorable
o sin visos de mejora, la actitud emocionalmente defen-
siva e incorrecta del profesional puede ser la de ir des-
pegandose afectivamente del paciente irreversible, con lo
que el proceso informativo puede ser cada vez mas dis-
tante, breve y siempre reiterativo, este hecho es facilmen-
te detectado por la familia provocando malestar. Esa si-
tuacion de insatisfaccion de los padres es percibida a su
vez por el informador aumentando la incomodidad en
esa relacion, suponiendo que no se valora el trabajo rea-
lizado o que no se sabe ver la obviedad de un pronosti-
co (para el profesional), haciendo cada vez mas fria y dis-
tante la relacion con la familia.

Otro de los elementos de confusion, y en ocasiones
fuente de verdaderos problemas es, dada la multipli-
cidad de profesionales en el entorno del paciente, la
coexistencia de diferentes versiones de la informacién
sobre el proceso, en ocasiones vertidas de manera es-
pontanea, en otras promovidas por la familia en su afan
de obtenerla, y en muchas ocasiones buscando que
ésta contenga los matices mas favorables; y aunque
exista un diagnostico y prondstico establecidos, lo cier-
to es que la manera de exponerlo, las matizaciones, las
respuestas a las preguntas (escueta, amplia, con ejem-
plos, etc.), el vocabulario (Ilano o mis cientifico) hace
que la asimilacion sea diferente segin el informante,
todo ello sin entrar a enjuiciar a los interlocutores, su
estado de ansiedad, su nivel cultural o su personali-
dad. Todo ello es facil de adivinar, supone una fuente
de disfunciones y conflictos, que puede multiplicarse
en funcion de los dias de ingreso, de los acontecimien-
tos adversos, de las complicaciones o del resultado final
del proceso.

Otros aspectos en debate son la informacion al pro-
pio paciente y la presencia de los padres durante la rea-
nimacion. Realmente son temas controvertidos o de ex-
trema dureza, el primero creo que nos afecta como
intensivistas tangencialmente, ya que gran parte de nues-
tros pacientes estin con multifactorial afectacion sis-
témica o neurologica, o bajo medidas de sedacion, ha-
ciendo imposible una informacién directa minimamente
eficaz. Sabemos que para el menor, legalmente la capa-
cidad para decidir en aquellas cuestiones que le atafien
mas directamente como las relacionadas con su salud
solo se le reconoce al acceder a la mayoria de edad es
decir a los 18 anos. Esta concepcion ha ido variando en
los Gltimos anos, y en diversos paises a partir de los
14 anos se considera a los adolescentes poseedores de
una cierta autonomia en relacion a la toma de decisiones
referentes a su salud!®; en consecuencia deberiamos in-

dividualizar cada caso en relacion con la distinta madu-
rez que el nino enfermo pueda presentar para valorar el
distinto grado de capacidad o competencia que puedan
tener y si esta competencia se da, deberemos articularla
con la patria potestad. En cualquier caso siempre hay
que respetar la dignidad del menor, independientemen-
te de su edad o grado de capacidad, y le informaremos
de las cuestiones relacionadas con su enfermedad, ex-
ploraciones o tratamientos a efectuar de una manera ase-
quible a sus posibilidades de entendimiento!®. En pato-
logia cronica son los médicos de “cabecera” los que
conocen al paciente y la familia los que deberfan de tra-
tar ese aspecto; de todos modos es la familia, por el co-
nocimiento de su hijo/a y con sus matices culturales y
religiosos, la que debiera decidir si hay que dar esa in-
formacion, y el cuando, como y por quién. En segundo
tema, el hecho de que la familia esté presente durante la
recuperacion cardiopulmonar (RCP), supone disparida-
des entre las normas de Consejos Internacionales, vo-
luntad de algunos padres y planteamientos tedricos, to-
das ellas favorables, y la practica real, que en principio
suele ser restrictiva y que parece que restringiéndola a
un entorno de profesionales, y sobre todo solo los nece-
sarios en el proceso, ofrece mayores garantias de un me-
jor trabajo.

Las visitas es otro de los grandes capitulos en el de-
sarrollo de la vivencia de una familia con su hijo/a ingre-
sado en UCIP. Existen, como vemos en la encuesta de
Martino et al'!, publicada en este nimero, diversidad de
modelos. La tendencia es ir a una mayor estancia de los
padres, y la experiencia de los centros que van hacia ese
modelo, es positiva y parece que el entorno familiar no al-
tera el manejo del paciente, siendo la relacion familia-mé-
dico mis favorable!?13. Como elementos que demoran
esa tendencia tenemos la estructura fisica de gran parte de
las Unidades, pensadas y construidas sin pensar en ello, y
por tanto de dificil reordenacion, y como mas importante
las rutinas de los profesionales implicados, que han
aprendido a trabajar de una manera determinada, y son
reacios a cambiar de registro y tener siempre presentes a
los familiares, fundamentalmente en situaciones de alto
compromiso. Extrapolando lo que ha pasado en otros pai-
ses de los que vamos recogiendo experiencias, posible-
mente a medio plazo, y sobre todo en Unidades reforma-
das o de nueva creacion se ird imponiendo el modelo de
permanencia de la familia, con la posible incomodidad
para algunos profesionales veteranos, y el aprendizaje de
esta nueva realidad para el resto.

El momento del fallecimiento, es una situacion en la
que entran tantas variables que hace imposible acertar
siempre, cuando es previsible, es deseable preparar la si-
tuacion con esmero, ofreciendo intimidad a los padres,
apoyo por el personal de la Unidad que ha tratado a su
hijo/a, si lo desean o parece necesario, e intentar que la
actividad de la Unidad interfiera lo menos posible en esos
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momentos. Es una situacion para la que nunca sabes si
estas suficientemente preparado, pero es una materia tan
importante, junto con la manera de informar a las fami-
lias, que sin duda debe de formar parte de la prepara-
cion de los residentes durante su estancia en UCIP; aun-
que es cierto que por su trascendencia debiera tratarse en
algin momento de la licenciatura o si no en el inicio de la
residencia.

Es nuestra obligacion, un parametro de calidad para
la Unidad y un deber para el enfermo y la familia la
practica de la necropsia. Se trata de nuestro ultimo ser-
vicio al paciente, verifica el enfoque del paciente y su
manejo, detecta errores y completa los diagnosticos. Al
no haber una legislacion y una prictica generalizada
que la ampare, en el ambito pediatrico (no neonatal) y
en nuestro pais, unas cifras sobre el 50% se dan por
aceptables. En ellas intervienen muchos factores, desde
creencias religiosas a la evolucion de la enfermedad, des-
de el tipo de patologia a la calidad de informacion y re-
lacion que se ha establecido con el médico. Lo que es
seguro es que con familias bien informadas y satisfechas
del trabajo realizado, el nimero de consentimientos es
mayor.

La reflexion por parte del profesional tras un falleci-
miento, es inmediata y la interpretacion como fracaso
creemos que generalmente se relaciona con la existencia
de acontecimientos adversos durante el ingreso, como
errores, retrasos, dudas diagnosticas, infeccion noso-
comial o yatrogenia. Como herramienta de control de
calidad y de aprendizaje para el conjunto, es muy util
cerrar la historia del paciente en equipo, revisindola y
analizando todos aquellos puntos que pudieran haber
tenido influencia en el desenlace, estableciendo debate
en los puntos discutibles, aclarando dudas y proponien-
do elementos de mejora que a la vez sirva de catarsis
colectiva.

En un mundo tan cambiante como en el que nos toca
vivir, el estudio multicéntrico de la SECIP de este nimero,
es una buena herramienta para analizar el actual estado
de la cuestion en nuestro medio, que probablemente
debiera de complementarse con estudios similares en
nuestros usuarios de la UCIP415 a fin de conocer sus vi-
vencias y hacer converger intereses, necesidades y opera-
tividad.
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