542

ORIGINALES

Encuesta de ética en las unidades de
cuidados intensivos pediatricos espafolas

A. Hernandez Gonzilez?, M2T. Hermana Tezanos?, R. Hernandez Rastrollo€,
FJ. Cambra Lasaosad, A. Rodriguez Nunez¢, I. Failde! y Grupo de Etica de la SECIP

aUnidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos. Hospital Universitario Puerta del Mar. Cadiz. "Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos. Hospital de Cruces. Baracaldo. Bilbao. ‘Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos.
Hospital Universitario Infanta Cristina. Badajoz. 9Unidad de Cuidados Intensivos Peditricos.

Hospital Clinic-Sant Joan de Déu. Unidad Integrada de Pediatria. Esplugues de Llobregat. Barcelona.

¢Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos. Hospital Clinico Universitario de Santiago de Compostela.
Pontevedra. 'Servicio de Medicina Preventiva. Hospital Universitario Puerta del Mar. Cadiz. Espafa.

Objetivos

Evaluar la percepcion y experiencia que tienen los mé-
dicos que trabajan en las unidades de cuidados intensivos
pediatricos (UCIP) acerca de los problemas éticos que se
generan en la atencion al nifio critico.

Material y métodos

Se enviaron encuestas a las 43 UCIP existentes en nues-
tro pais, con 20 cuestiones relacionadas con los objetivos
del trabajo.

Resultados

Se obtuvieron 95 encuestas contestadas por médicos
(24 residentes y 71 médicos de plantilla) de 21 UCIP. E1
96,8 % reconocieron que en su UCIP se presentaban pro-
blemas de ética asistencial. El consenso médico es el pro-
cedimiento mas frecuente para resolver estos problemas
(80 %), mientras que la participacion familiar en la toma
de decisiones es muy variable. El1 95,8 % refieren que en
su UCIP se toman decisiones de limitacion terapéutica,
aunque sdlo un tercio de los casos se hacen constar en la
historia clinica. La decision de no reanimar es la forma
mas frecuente de limitacion. El 32,6 % consideraron que
existian diferencias éticas entre no instaurar o retirar un
determinado tratamiento. La experiencia practica en limi-
tacion terapéutica es mayor entre los médicos de plantilla
que entre los residentes, aunque sus opiniones al respec-
to son muy similares.

Conclusiones

La problematica ética asistencial es comian en las UCIP.
En este entorno, las decisiones de limitacion terapéutica
son frecuentes aunque muchos médicos reconocen no te-
ner las ideas claras sobre este y otros aspectos de ética cli-
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nica. La participacion familiar en la toma de decisiones es
insuficiente en nuestro medio.
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ETHICAL ATTITUDES IN SPANISH PEDIATRIC
CRITICAL CARE UNITS

Objectives

To asses physicians’ awareness and experience of ethi-
cal problems that arise when dealing with critically ill chil-
dren in pediatric intensive care units (PICUs).

Material and methods

Questionnaires containing 20 questions about ethical
dilemmas and attitudes related to the care of children ad-
mitted to PICUs were mailed to 43 PICUs in Spain.

Results

Ninety-five responses corresponding to 24 residents
and 71 attending physicians were received from 21 PICUs.
The occurrence of ethical dilemmas in the PICU was rec-
ognized by 96.8 % of the respondents. The most frequent
method of solving these problems was through medical
consensus (80 %), while family participation in the deci-
sion making process was highly variable. A total of 95.8 %
of respondents stated that decisions to limit therapy were
made in their PICU, although only one third of these de-
cisions were written in the medical record. The most
frequent form of therapeutic limitation was the do not
resuscitate order. One third (32.6 %) of participants con-
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sidered there were ethical differences between with-
drawal and withholding of treatment. Attending physi-
cians had greater experience of therapeutic limitation
than did residents, but their opinions on the subject
were similar.

Conclusions

Ethical dilemmas are common in the PICU. In this set-
ting, decisions about limitation of therapy are frequent, al-
though many physicians admit to not being clear on this
issue or on other aspects of clinical ethics. Family mem-
bers’ participation in the decision making process is in-
sufficient in Spanish PICUs.

Key words:
Etbics. End-of-life decision. Life support care. Intensive
care units. Euthanasia.

INTRODUCCION

En las tltimas décadas las consideraciones éticas han
cobrado una especial relevancia en la medicina, y sobre
todo en la medicina intensiva, en la que los medios téc-
nicos permiten cada vez mas eficazmente prestar soporte
vital a pacientes que de otra manera no sobrevivirian, o
prolongar la vida en situaciones con pronostico infausto o
con un grave deterioro de su calidad.

Sin embargo, fallecer en una unidad de cuidados inten-
sivos (UCD no debe significar necesariamente hacerlo tras
la puesta en marcha de todos los medios de soporte vi-
tal, incluida la reanimacion cardiopulmonar. Hoy en dia,
una gran proporcion de los pacientes adultos, pediatri-
cos o neonatales que fallecen en una UCI lo hacen tras
habérseles realizado alguna limitacion de tratamiento!s.

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® 4, exis-
te una amplia variacion en la forma en que los clinicos se
enfrentan a las decisiones sobre tratamientos de soporte vi-
tal’>21. Los datos en nuestro medio son escasos y es proba-
ble, ademas, que las actitudes ante los diversos problemas
éticos, especialmente los que se plantean en el periodo final
de la vida, estén inmersos en un proceso de transformacion
como consecuencia del proceso de reflexion y debate sobre
los limites de los medios técnicos de soporte vital, abierto en
una sociedad cada vez mis heterogénea como la nuestra.

El objetivo de este trabajo ha sido explorar, mediante
un estudio de disefio transversal llevado a cabo entre las
distintas unidades de cuidados intensivos pediatricos
(UCIP) de nuestro pais, la percepcion que los médicos
que trabajan en este tipo de unidades de nuestro entor-
no sociocultural tienen de los problemas éticos, la forma
de resolverlos y su evaluacion y experiencia ante distintas
opciones de limitacion terapéutica.

MATERIAL Y METODOS
Se disend una encuesta andnima en la que se plan-
tearon un total de 20 cuestiones referentes a: datos ba-

sicos de los encuestados y sus unidades, problemas éti-
cos que se generan en la atencion al nifo critico y el
procedimiento para su resolucion, opinion sobre dis-
tintas cuestiones éticas, como la limitacion terapéutica
o la eutanasia, y experiencia practica en dichos temas
(tabla 1).

Este formulario se remitid por correo postal a las
43 UCIP censadas en nuestro pais en el momento del es-
tudio, con un codigo asignado a cada centro, con objeto
de identificar las encuestas rellenadas en una misma uni-
dad para evitar la duplicacion de eventos reseniados y de-
tectar posibles discrepancias entre los miembros perte-
necientes a una misma UCIP.

El analisis de los resultados se realizo con el paquete
estadistico SPSS, utilizindose medidas de frecuencia y las
medias para el andlisis descriptivo de los datos, y la
prueba de la chi cuadrado de Pearson y ANOVA para
realizar un estudio comparativo de las respuestas obte-
nidas.

RESULTADOS

Se recibieron 95 encuestas contestadas por médicos
de 21 unidades; cuyas caracteristicas se muestran en la ta-
bla 2.

Todos los encuestados, excepto 3 (96,8%), reconocie-
ron que en su unidad se presentaban problemas de in-
dole ética. El procedimiento de resolucion de este tipo de
conflictos y el grado de participacion familiar en la toma
de decisiones aparecen recogidos en la tabla 3.

El 62,1% de los encuestados (pertenecientes a 17 UCIP)
contestd que su hospital disponia de un comité de ética
asistencial, mientras que el 35,78 % restante no disponia
de este recurso. En 5 centros se detectaron respuestas
contradictorias en esta cuestion entre los componentes de
la UCIP que respondieron a la encuesta. En cuanto a la
pregunta sobre si alguna vez se habian realizado consul-
tas al comité de ética existente, 23 (24,2%) contestaron
que si, y 5 de ellos especificaron que habian realizado
mas de una consulta, 65 (68,4%) que no, y 7 (7,4%) no
respondieron.

Los resultados referentes a la utilizacion y significado
de consentimientos informados y sobre la practica de dis-
tintas formas de limitacion terapéutica aparecen recogi-
dos en las tablas 4 y 5, respectivamente.

A la pregunta sobre si las decisiones de limitacion tera-
péutica figuran de forma sistematica en la historia clinica,
respondieron afirmativamente 33 encuestados (34,7 %),
8 que nunca (8,4%) y 52 (54,7 %) que a veces. Cuando
se toman este tipo de decisiones, solo 12 de los partici-
pantes (12,6 %) refieren que se redacta un documento
que firma la familia; 18 (18,9%) que se hace en ocasiones
y 60 (63,2%) que no se presenta a la familia ningtn do-
cumento para que sea firmado.

De los participantes en el estudio, 19 (20 %) refieren ha-
ber tenido algtn conflicto ético por el que debieron recu-
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TABLA 1. Encuesta ética

10.

Datos generales sobre la unidad en que trabaja:

N2 de camas:
Tipo de unidad: mixta o pediatrica

Datos generales sobre el encuestado

Edad:

Anos de actividad profesional:
Anos-tiempo de actividad en UCIP:
Actualmente residente:
Convicciones religiosas:

. ¢Dispone el hospital de un comité de ética clinica?

. ¢Se han realizado consultas al comité desde la UCIP?

N¢ en el dltimo ano:
Especificar problemas:

. ¢Se presentan problemas de indole ético en su UCIP?

. ¢Como se resuelven los conflictos éticos?

Decision personal del médico encargado
Reunioén o consenso de todo el personal
Consenso de los médicos

O
O
O
Tras consulta al comité de ética O

. ¢Ha realizado alguna vez ante un problema ético consulta

fuera de su centro?
Sid No O

. ¢Participa la familia de las decisiones ante un problema?

Si [0 No [0 Siempre [J A veces []

. ¢Se utiliza documento de consentimiento informado escrito

general al ingreso?
St [0 No [0 A veces [

. En caso de utilizar consentimiento informado escrito,

¢se utiliza el documento de consentimiento consensuado
por la Sociedad de UCIP:
Si0 No O

. ¢Se utiliza documento de consentimiento informado escrito

solo para determinadas intervenciones?
Sid No O

Especificar cudles:

(Se toman decisiones de limitacion terapéutica, considerando
determinado tratamiento como no indicado, inatil o
desproporcionado?

Si [0 No O

11.

12

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

En caso afirmativo, ;cudles?

Limitacion de ingresos en UCIP O
No instauracion de tratamientos O
Ordenes de no reanimar O
Retirada de tratamientos O
Otras O

. ¢Figuran esas decisiones por escrito en la historia

clinica?
Si 0 No [ Aveces []

¢Se hace firmar a los familiares algin documento cuando
se hace limitacion terapéutica?
Si 0 No [0 A veces [J

¢Se ha precisado en el tltimo ano recurrir al juez para
solucionar algtn conflicto de indole ética?

En caso afirmativo:

;Cudntas veces?

;Por qué problemas?

Considera el consentimiento informado escrito:
Un instrumento para mejorar la calidad asistencial — []
Una defensa legal O

¢Considera igual la limitacion en caso de no instauracion
de un determinado tratamiento que en su retirada?

Si 0 No O

En caso negativo, spor qué?

La eutanasia para usted:

Equivale siempre a un asesinato

Es diferente la activa de la pasiva

La activa me parece aceptable en algunos casos
La pasiva me parece aceptable en algunos casos
Me parecen ambas aceptables y a veces indicadas
Mis ideas no son claras

oooooog
oooooozg

Considera la limitacion:

Igual a eutanasia activa
Es eutanasia pasiva
La no instauracion es pasiva, y la retirada activa

o o

¢Ha practicado alguna vez la eutanasia activa?
Sid No O

¢Ha practicado alguna vez la eutanasia pasiva?

Si[0 No O

oogg

UCIP: unidad de cuidados intensivos pediatricos.

TABLA 2. Caracteristicas de las UCIP y de los médicos participantes en el estudio

Numero de encuestados que trabajaban en cada tipo de unidad
— Unidad mixta pediatrico-neonatal: 28 (29,5 %)
— Unidad puramente pediatrica: 67 (69,5 %)

Nuamero de camas por UCIP
— Media: 9,5

— <10 camas: 52 (54,9 %)
—> 10 camas: 43 (45,1%)

Categoria profesional de los encuestados
— Meédicos de plantilla: 71 (74,7 %)
— Médicos residentes: 24 (25,3 %)

Edad media de los encuestados
— Global: 42,05 £ 10,6 afios
— Médicos de plantilla: 46,2 + 8,7 afios

Tiempo de actividad en UCIP
— <5 anos: 34 (35,8%)

—5-20 afios: 36 (37,9%)

—> 20 afios: 25 (26,3 %)

Convicciones religiosas
— Si: 54 (56,8 %)
—No: 34 (35,8%)

— No contestan: 7

UCIP: unidad de cuidados intensivos pediatricos.
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rrir a instancias judiciales en el Gltimo ano, aunque cuan-
do se examina la procedencia de las encuestas se com-
prueba que pertenecen solo a 8 unidades con un total de
9 consultas.

Las opiniones expresadas con respecto a las distintas
concepciones de la eutanasia y el significado de la limi-
tacion terapéutica, aparecen recogidas en la tabla 6.

Ademas, 51 de los encuestados (53,7 %) consideraron
que la no instauracion de un tratamiento es igual que
su retirada, mientras que 32 (32,6%) consideraron que su
consideracion ética es diferente. Algunos de ellos expresa-
ron que la evaluacion se fundamentaba en el aspecto mas
activo de la retirada.

En cuanto a la prictica de la eutanasia, 25 de los parti-
cipantes (26,3 %) de los participantes refirieron haber
practicado la eutanasia activa, si bien 11 de ellos perte-
necian al grupo de los que consideraban la retirada de
tratamiento como eutanasia activa, por lo que su contes-
tacion se podria referir a esta practica. Con respecto a la
eutanasia pasiva, 70 de los encuestados (73,6 %) refirieron
haberla practicado.

No se encontraron diferencias significativas en las res-
puestas entre los encuestados pertenecientes a unidades
de mayor tamano (= 10 camas) o a unidades con me-
nos de 10 camas, ni entre los pertenecientes a unidades
mixtas pedidtrico-neonatales o pedidtricas puras. Sin em-
bargo, cuando se prescindi6 de los encuestados que no
respondieron a las distintas preguntas (el 35,8% de los
participantes) se encontraron diferencias significativas
con respecto a la opinidn sobre la eutanasia activa, y fue-
ron mas favorables las respuestas entre los componentes
de unidades de mayor tamano (62,1%) que los de unida-
des menores de 10 camas (34,4%) (p < 0,05).

Con respecto a la edad, las Gnicas cuestiones en las que
se detectaron diferencias significativas fueron las referentes
a la practica de la eutanasia, aunque la distribucion de ca-
s0s no permitiod establecer una fiabilidad absoluta de los
resultados. En lo referente a la activa solo el 5,6% de
los menores de 30 anos manifestaron haberla practicado,
frente al 22,5% del grupo entre 30 y 45 anos, y el 40,5% de
los mayores de 45 anos. En cuanto a la pasiva, el porcen-
taje de respuestas positivas fue del 44,7, 70 y 91,9% en los
grupos respectivos de menor a mayor edad. Ademas, la li-
mitacion fue considerada como una forma de eutanasia
pasiva en un porcentaje significativamente mas alto en los
grupos de mayor edad: 38,9, 45 y 73 %, respectivamente
(p=0,012).

Paralelamente y en el mismo sentido, se encontraron
diferencias entre la antigiedad profesional en CIP, cuan-
do ésta se distribuyo en tres grupos (< 5 anos, 5-20 anos
y > 20 anos), y la practica de la eutanasia pasiva (58,8,
72,2y 96%, respectivamente) (p < 0,001), o entre los gru-
pos de residentes y pediatras de plantilla en relacion con
la eutanasia activa (8,3% frente a 32,4%) (p =0,023) o la
pasiva (45,8% frente a 83,1%) (p < 0,00D).

TABLA 3. Procedimiento de resolucion de conflictos
y participacién familiar

Procedimiento de resolucion de conflictos éticos

— Consenso del equipo médico: 76 (80%)

— Consenso de todo el personal: 15 (15,8%)

— Decision personal del médico encargado: 4 (4,2%)

Participacion familiar en las decisiones (100 %)

— Siempre: 9 (9,5%)

— En ocasiones: 48 (50,5 %)

— No definen el grado de participacion: 38 (40 %)

TABLA 4. Utilizacion y significado de consentimientos
informados escritos

Utilizacion del
consentimiento Si No
informado escrito

A veces
contesta

Se utiliza consentimiento 43 40
general al ingreso* (42,5%) (42,1%) 9
Si usa el consentimiento 16 29 7
general: ;utiliza (30,8%) (55,8%)
el consensuado
por la SECIP?

Consentimiento especifico 69 21 5
para determinados (72,6%) (22,1%)
procedimientos

(invasivos, quirtrgicos,
transfusiones, etc.)

Considera que el 56
consentimiento informado (58,9 %)
es instrumento para
mejorar la calidad
asistencial

Considera que el 58
consentimiento informado (61 %)
es una defensa legal

Considera que el 30
consentimiento informado (32%)
participa de ambas
funciones

*So6lo en 9 unidades existié unanimidad de respuestas entre sus componentes
con respecto a la utilizacion de un consentimiento informado general al ingreso
del paciente en la unidad de cuidados intensivos pedidtricos.

SECIP: Sociedad Espanola de Cuidados Intensivos Pedidtricos.

TABLA 5. Practica de limitacion terapéutica

Cuestiones Si (%)
¢Se toman decisiones de limitacion terapéutica? 91 (95,8)
Limitacion de ingresos en UCIP 70 (73,7)
No instauracion de tratamientos 66 (69,5)
Ordenes de no reanimar 86 (90,5)
Retirada de tratamientos 55 (57,9)
Otras 1 (1,05

La opinion sobre la eutanasia activa fue mas negativa
en el grupo de creyentes (p = 0,028) y, como consecuen-
cia, su practica fue menor en este grupo que en el de no
creyentes (16,7 % frente al 47,1 %, respectivamente); aun-
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TABLA 6. Opiniones sobre los conceptos de eutanasia y limitacion terapéutica

Cuestiones sobre la eutanasia y la limitacion terapéutica Si (%) No (%) No contestan (%)
Mis ideas no son claras 28(29,5) 20 (21,05) 47 (49,5)

Es diferente la activa de la pasiva 61 (64,2) 6 (6,3) 28 (29,5)

La pasiva me parece aceptable en algunos casos 84 (88,4) 22D 9 (9,5

La activa me parece aceptable en algunos casos 43 (45,3) 32 (33,7 20 (20,6

Me parecen ambas aceptables y a veces indicadas 43 (45,3) 24 (25,3) 28 (29,5)

La limitacion es igual a eutanasia activa 3(3,15) 52 (54,7) 39 (41,05)

La limitacion es eutanasia pasiva 52 (54,7) 19 (20) 24(25,3)

La no instauracion es pasiva y la retirada activa 34 (35,8) 38 (40) 23 (24,2)
Equivale siempre a un asesinato 1(1,05) 62 (65,3) 32 (33,7)

que el nimero de casos no permitié establecer la signifi-
cacion estadistica con respecto a esta practica. Por el con-
trario, no se demostraron diferencias significativas entre
ambos grupos en cuanto a la valoracion y practica de la
eutanasia pasiva. La practica tanto de la activa como de la
pasiva fue menor en el grupo que no se definio sobre sus
creencias religiosas.

DiscusioN

La participacion puede parecer limitada, dado que s6lo
se obtuvieron respuestas de 21 de las 43 unidades a las
que se invitd a participar en el estudio; sin embargo, si
tenemos en cuenta que respondieron el 38,4% de los
componentes habituales de las distintas UCIP espanolas
entonces existentes, podemos considerar la muestra sufi-
cientemente representativa para aproximarnos a las acti-
tudes y practicas habituales en nuestras unidades.

El que la practica totalidad de los encuestados mani-
festara que en su unidad se practicaba la limitacion tera-
péutica y que se presentaban problemas de indole ético
es indicativo de la relevancia del tema.

El procedimiento mas habitual para la toma de deci-
siones en nuestras UCIP es el consenso entre los miem-
bros del equipo médico o entre todo el personal de la
unidad; sin embargo, en este apartado se objetivan dife-
rencias entre miembros de una misma UCIP, lo que pue-
de detectar una falta de discusion o de protocolos sobre
estos temas. Mas problemdtica parece la participacion fa-
miliar; de hecho, aunque todos los encuestados refieren
que la familia interviene en la toma de decisiones, s6lo
nueve de ellos precisan que intervienen siempre, y 48
que a veces. Estos datos podrian interpretarse como un
remanente de la medicina paternalista que mantiene a ve-
ces a la familia al margen de decisiones en las que debe-
ria claramente intervenir?%23, bien por deseo de prote-
gerla o simplemente por temor a una falta de acuerdo
con la opinion médica. Estos hallazgos concuerdan con
los de estudios recientes sobre limitacion terapéutica, rea-
lizados tanto en UCIP como neonatales de nuestro pais’$,
en los que la participacion familiar en estas decisiones
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no es universal. Sin embargo, las recomendaciones éticas
no ofrecen ninguna duda hoy en dia sobre el papel acti-
vo que les corresponde a los padres en la toma de deci-
siones sobre los cuidados criticos de sus hijos?4?7, y la ex-
periencia demuestra que en la prictica el desacuerdo
entre el equipo médico y la familia es excepcional, y
cuando lo hay suele resolverse con el didlogo?-3.

En los 5 casos de nuestro estudio en que se respondio
que la decision se tomaba tras consulta al comité de ética,
la decision final se hizo por consenso del equipo médico
o de todo personal de la unidad. Numerosos autores han
insistido en que el papel de los comités de ética no debe
ser el de la toma de decisiones sobre casos concretos,
sino que su caracter debe ser fundamentalmente consulti-
vo o de apoyo a la obtencion de consenso entre las par-
tes implicadas en la toma de decisiones31:32. Las discre-
pancias detectadas entre componentes de una misma
unidad sobre la existencia de comité de ética asistencial
en su propio hospital, reflejan un cierto grado de desin-
formacion que podria influir en una menor utilizacion de
un recurso que, sin duda, puede contribuir a disminuir el
riesgo de que se tomen decisiones poco fundamentadas
o inadecuadas.

En cuanto al consentimiento informado, el 42,1% de los
participantes no utilizan ningtn tipo de documento general
de este tipo al ingreso de los pacientes. Aunque el consen-
timiento informado constituye un buen medio para trans-
mitir la informacion y para propiciar una adecuada relacion
entre médico y paciente333> la carencia de valor legal de
los consentimientos generales, ademas de la dificultad para
que su firma vaya precedida de una explicacion pausada y
comprensible en los momentos especialmente estresantes
del ingreso del nino en Cuidados Intensivos, puede expli-
car su menor aceptacion si los comparamos con los con-
sentimientos para intervenciones especificas®. Sin embargo,
la utilizacion de un modelo de consentimiento informado
general podria servir como garantia de que el proceso de
informacion cobra el protagonismo que merece y ayudar a
que las familias tomen conciencia de la importancia de su
propia autonomia.
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La limitacion terapéutica a partir de la no indicacion, inu-
tilidad o desproporcion de determinados tratamientos es
una practica habitual en nuestras unidades, como indica el
que solo tres de los encuestados contestaran que en su uni-
dad no se toman decisiones de este tipo. La orden de no
reanimar, seguida por la limitacion de ingresos en la UCIP y
la no instauracion de determinados tratamientos son las for-
mas mas frecuentes de limitacion terapéutica en nuestras
unidades. Es importante resaltar que la no instauracion de
tratamientos fue superior al de su retirada (66 respuestas
frente a 55), a diferencia de lo recogido en un estudio sobre
limitacion terapéutica realizado previamente en nuestro
medio, en el que fue mis frecuente la retirada’.

A pesar de que solo 8 de los participantes manifiestan
que las decisiones de limitacion no se escriben en la his-
toria clinica, mas de la mitad de los encuestados (54,7 %)
refieren que se hace solo a veces, lo que refleja la resis-
tencia existente a consignar este tipo de decisiones por
escritod”, probablemente en relacion con el miedo a posi-
bles implicaciones legales y quiza también por la insufi-
ciente participacion familiar en estas decisiones. En este
mismo sentido podria interpretarse el que mas del 60 %
de los encuestados refieran que los familiares no firman
ningtn tipo de documento cuando se decide emprender
alguna forma de limitacion, aunque posiblemente tam-
bién intervenga el deseo de no “impregnar” estas decisio-
nes de un cierto tinte legal, protegiendo de ello a la fa-
milia de la que se ha obtenido el consentimiento tacito.

Creemos, sin embargo, que dejar constancia en la his-
toria clinica de los procesos de limitacion terapéutica, in-
cluyendo la conformidad de la familia y senalando las de-
cisiones tomadas en equipo, ademas de constituir una
buena prictica clinica puede contribuir a una percepcion
positiva del proceso por los jueces, si por una u otra cau-
sa el caso trascienda a los tribunales. Si la limitacion se re-
fiere a las 6rdenes de no reanimar, éstas deben figurar
de forma visible para que puedan ser respetadas por
otros médicos que no conozcan al paciente.

El recurso judicial para la resolucion de conflictos éticos
es una formula excepcional y Gltima, reservada para aque-
llas situaciones en las que las discrepancias entre las par-
tes implicadas resultan irresolubles y pueden tener im-
portantes consecuencias practicas?®. En nuestro trabajo,
aunque el nimero de participantes que habia recurrido al
juez para la resolucion de algin conflicto ético fue de 19
(20%), hay que tener en cuenta que varios de ellos se re-
ferfan al mismo caso, por lo que el nimero de éstos se
reducia a 8 pacientes, tres por objecion religiosa a la ad-
ministracion de hemoderivados, dos por la negativa fami-
liar a la realizacion de intervenciones consideradas necesa-
rias por el equipo médico, dos por problemas sociales y
uno mas en relacion con un formulario de consentimiento.

A pesar de que para los expertos estd claro que no
existen diferencias éticas ni legales entre la no instaura-
cion y la retirada de un determinado tratamiento®9:13.24.27,

un alto porcentaje de los profesionales implicados en el
tratamiento del nifio critico reconoce que la retirada sigue
siendo un procedimiento mis perturbador que la abs-
tencion terapéutical®!9, También en nuestro estudio el
32,6% de los encuestados no los consideraron iguales;
aunque no podemos conocer todos los motivos sobre
los que se sustenta esta opinion, la mayoria de los que
explican su punto de vista refieren el vivir la retirada
como algo mas activo, e incluso alguno piensa que po-
dria tener distintas implicaciones legales.

Las opiniones sobre la eutanasia revelan algunas con-
tradicciones que podrian deberse en parte a problemas
en la terminologia, puesto que se evidencia confusion en
la consideracion de activos o pasivos de determinados
procedimientos de limitacion terapéutica: ademas del
3,15% que considera toda limitacion como eutanasia ac-
tiva, el 35% manifiesta que la no instauracion de un de-
terminado tratamiento es eutanasia pasiva y la retirada es
activa. A pesar de ello, se pueden extraer algunas conclu-
siones, tales como una amplia aceptacion de la eutanasia
pasiva (88,4 % de los encuestados) y una aceptacion de la
activa por el 45,26 %; si bien hay que tener en cuenta a
la hora de evaluar estos datos que el 53,4% de estos ulti-
mos consideraba la retirada como eutanasia activa. De
nuevo, las discrepancias conceptuales entre los compo-
nentes de una misma unidad denotan la falta de debate
sobre temas éticos ya resenada. Destacamos, por altimo,
que ademas del 21 % que manifiesta no tener las ideas
claras al respecto, un porcentaje importante de los en-
cuestados no contesto a las distintas preguntas sobre la
eutanasia. Este es un dato significativo que pone de re-
lieve la inseguridad de los profesionales a la hora de opi-
nar sobre un aspecto tan controvertido.

En cuanto a la practica, 70 de los encuestados (73,68 %)
manifiestan haber realizado alguna vez eutanasia pasiva,
mientras que 25 (26,3 %) han practicado la activa; sin em-
bargo, tenemos serias dudas sobre el significado real de
estas cifras, pues el 44 % de estos Gltimos consideraron la
limitacion terapéutica como activa y el 8% no se definie-
ron sobre la relacidon entre eutanasia y limitacion. El no
haber incluido en la encuesta una definicion conceptual
del término eutanasia, nos impide evaluar en su justo tér-
mino a qué se estan refiriendo los encuestados cuando
manifiestan haberla practicado. Si cominmente se entien-
de por eutanasia pasiva la omision de terapia cuya Gnica
finalidad es alargar el proceso de muerte cuando esta es
inminente o prolongar una vida puramente vegetativa y
carente de perspectivas terapéuticas, y por eutanasia
activa la induccion de la muerte mediante una medida ac-
tiva273? a veces la distincion entre matar y dejar morir
puede ser confusa. Para propiciar una mayor claridad ter-
minologica, algunos expertos en ética proponen hablar
de tratamientos optativos u obligatorios independiente-
mente del resultado a que conduzcan?’. Por otro lado,
creemos que el abandono del término eutanasia pasiva y

An Pediatr (Barc). 2006;64(6):542-9

547



Hernandez Gonzalez A, et al. Encuesta de ética en las unidades de cuidados intensivos

548

una mejor comprension del concepto de limitacion tera-
péutica debe contribuir a eliminar la confusion existente
en torno a la consideracion de determinados procedi-
mientos, especialmente si se insiste en el concepto de
que los cuidados paliativos deben ser algo inherente a la
limitacion terapéutica.

En cualquier caso, los resultados de este trabajo indican
que la edad y la experiencia profesional se asocian a una
mayor practica de medidas encaminadas a no prolongar
inatilmente la vida en pacientes en estado terminal o sin
expectativas de recuperacion. Al margen de que la pro-
longacion de la actividad profesional aumente el nimero
de ocasiones en que estas practicas puedan ser empren-
didas, la vivencia de estas situaciones proporciona una
perspectiva que permite, en la mayoria de los casos, acla-
rar ideas y enfrentarse a ellas con mayor realismo. En este
mismo sentido, algunos autores han llamado la atencion
sobre el hecho de que los médicos con menos anos de
practica profesional son menos tendentes a aceptar y/o
practicar la limitacion terapéutica y mas propensos a sa-
car adelante al paciente aun a costa de caer en el “encar-
nizamiento terapéutico”'19, Por ello, se ha preconizado
la formacion en ética mediante discusiones clinicas sobre
casos para facilitar a los mis jovenes la toma de decisio-
nes, Sin embargo, en nuestro trabajo no encontramos
diferencias en cuanto a las opiniones sobre la eutanasia
y la limitacion entre los distintos grupos de edad, ni en
relacion con la antigliedad en UCIP, como tampoco exis-
tieron diferencias en el porcentaje de encuestados que
manifestaron no tener las ideas claras entre estos grupos.

A pesar de que algunos autores no han encontrado re-
lacion entre las convicciones religiosas de los clinicos y
su actitud médica ante el final de la vidal®, nuestro traba-
jo indica que esas creencias podrian influir en las decisio-
nes, probablemente en forma de una mayor reserva a la
hora de poner en practica medidas de limitacion tera-
péutica que puedan ser percibidas como activas. Resulta
dificil diferenciar este factor religioso de otros no clara-
mente unidos a €l, no bien definidos pero comunes a los
paises mediterrineos, en los que parece que los médicos
son mds reticentes a la limitacion terapéutica que en los
paises del norte de Europa3.1,

En conclusion, nuestro estudio, aunque limitado, sena-
la que la problematica ética asistencial es comun en las
UCIP. En el entorno de los ninos criticamente enfermos,
las decisiones de limitacion del esfuerzo terapéutico son
frecuentes, aunque muchos médicos reconocen no tener
las ideas claras sobre éste y otros aspectos de ética clini-
ca. Por ello, se deberian realizar esfuerzos para mejorar la
formacion de los residentes y los pediatras en ética asis-
tencial. La participacion familiar en la toma de decisiones
es insuficiente en nuestro medio, por lo que es otro as-
pecto que hay que mejorar, con el objetivo de que la asis-
tencia sea cada vez mis adecuada desde el punto de vis-
ta ético.
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