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1. INTRODUCCION

Desde hace unas décadas morimos cada vez menos en nuestro domicilio y
cada vez mas en el hospital, y dentro de este un 20% de las veces en una Unidad
de Cuidados Intensivos (UCI)'. Por otro lado, la muerte en las UCI se ha
convertido en un proceso altamente tecnificado, originando, en ocasiones,
excesos debido a que los medios empleados son desproporcionados en relacion
con los fines perseguidos (futilidad) y generando situaciones que atentan contra la
dignidad del ser humano en el momento de su muerte. En este contexto se revisa,
desde diferentes perspectivas, la situacion del procedimiento clinico denominado
«limitacién del esfuerzo terapéutico» (LET), que ha venido a constituirse en
auténtico puente entre la Medicina Intensiva y la Medicina Paliativa, y cuyo
objetivo final es garantizar una muerte digna y sin sufrimiento para los pacientes

criticos irrecuperables”.

Existen determinadas situaciones clinicas en las que el beneficio que se
obtiene con un determinado tratamiento es muy incierto, y el dafio derivado del
mismo es importante. Puede ser necesario entonces tener que tomar una decision
sobre «si iniciar o no iniciar» tratamiento. En otros casos, el problema es «si
merece la pena» continuar el esfuerzo terapéutico prolongando una vida que
carece de expectativas razonables, a costa de causar un gran sufrimiento al nifio,

0 si se debe «limitar» o interrumpir dicho tratamiento-.

El empleo de la tecnologia permite, a veces, prolongar la vida del paciente

durante un periodo de tiempo variable. En ocasiones, lo que realmente se



prolonga es el proceso del morir 0 se consigue que el paciente sobreviva con una
grave afectacion neurologica u otro tipo de secuelas que comprometen
seriamente su calidad de vida, con un coste muy elevado en términos de
sufrimiento para el paciente, emocional para su familia y para el personal que le
atiende, y de recursos para la sociedad’. Cuando este tipo de situaciones ocurre
estas decisiones de limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) son polémica y dificil
de tomar, generando gran conflicto intelectual y emocional en las personas que
tienen la responsabilidad de decidir, en funcion de cual es el mejor criterio para

optar por la limitacién del esfuerzo terapéutico.

Con el fin de contribuir a un mejor conocimiento de nuestra practica
respecto a estas cuestiones que facilite la reflexiéon y una toma de decisiones de
calidad y especialmente con mayor premura, se plantea el presente estudio
cuyos objetivos fueron describir las caracteristicas y principales factores que
interviene en la limitacién del esfuerzo terapéutico, determinando al mismo tiempo
la  precision diagnostica en estos pacientes y la correspondencia entre
diagnésticos clinicos y anatomopatoldgicos para ello se realizara revision de
historias clinicas de pacientes fallecidos durante el periodo de 2014 -2015 y
obtener informacién acerca de los principales factores que interviene en el
momento que se decide limitacién del esfuerzo terapéutico (LET) en pacientes

recién nacidos y pediatricos.



1.1. MORTALIDAD INFANTIL

La mortalidad infantil constituye el indicador de gestién mas utilizado para

medir el riesgo de mortalidad durante los primeros cinco afios de vida.

Se define La Mortalidad Infantil (MIl) como la muerte de los nifios menores
de un afo de vida (0 a 364 dias). Para relacionarla con la cantidad de nifios
nacidos en un periodo y en un lugar geografico determinado.’ Para ello se utiliza

la Tasa de Mortalidad Infantil (TMI).

La MI se divide, de acuerdo a una clasificacion internacional de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), segun la edad al fallecer de los nifios,
porque las causas que producen esas muertes son diferentes y, por lo tanto, las

acciones que deben implementarse para reducirlas también son distintas.

Los dos grandes componentes son: (figura 1).

1. Mortalidad Neonatal (MN): es la que se produce desde el nacimiento

hasta cumplir los 27 dias de vida. Este se subdivide a su vez en dos:

% Mortalidad Neonatal Precoz: desde el nacimiento hasta cumplir 6 dias de
vida.

% Mortalidad Neonatal Tardia: desde los 7 a los 27 dias de vida



2. Mortalidad Postneonatal: expresa la muerte de los nifios desde los 28 a

los 364 dias.

Figura 1: Componentes de la Mortalidad Infantil
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Figura 1. Componentes de la mortalidad infantil.

La tasa de mortalidad de nifios menores de cinco afos es un indicador
clave del bienestar del nifio, incluyendo la salud y la nutriciébn estado. También es
un indicador clave de la cobertura de intervenciones de supervivencia infantil y,
mas ampliamente, del desarrollo social y econdmico. Milenio Objetivo de
Desarrollo 4 (ODM 4) insta a reducir la tasa de mortalidad de nifilos menores de

cinco afios en dos tercios entre 1990 y 2015.°

El Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), en el ultimo
informe de sobre los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) relacionados con
los nifios habla sobre La tasa de mortalidad de menores de cinco afios ha
descendido en mas de la mitad desde 1990. Durante las dos ultimas décadas, el

indice de mortalidad de menores de 5 afios ha descendido con mas rapidez que
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en cualquier otro periodo: la tasa anual de reduccion se ha multiplicado por mas
de tres desde comienzos de 1990. A pesar de estos logros, para finales de este
afio habran muerto 6 millones de nifios y niflas antes de cumplir los 5 afos, la

mayoria de ellos por causas prevenibles

Las principales causas de muerte de menores de 5 afios son las
complicaciones derivadas del nacimiento prematuro (17%), la nheumonia (15%),
las complicaciones en el preparto y el alumbramiento (11%), la diarrea (9%), vy el

paludismo (7%).

Los primeros dias de vida son los mas decisivos para la supervivencia de
un niflo. En la actualidad, las muertes neonatales representan una proporcion
mayor del total de muertes de menores de 5 afios que en 1990. Para finales de
2015, cerca de un millén de nifios habran exhalado su ultimo aliento el mismo dia
que vinieron al mundo y que respiraron por primera vez: el 16% de todas las

muertes de menores de 5 afnos.

En Espafia en 2014 el numero de nacimientos aumenté un 0,1%, el
namero de defunciones crecidé un 1,2%. La natalidad segun datos provisionales,
durante 2014 nacieron en Espafa 426.303 nifios, es decir, 588 mas que el afio
anterior (un 0,1% mas). El nUmero de nacimientos habria registrado asi su primer

incremento tras cinco ainos consecutivos de descenso.
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Desde 2008, cuando nacieron 519.779 nifios (el maximo en 30 afios), el
namero de nacimientos se ha reducido un 18,0%. La tasa bruta de natalidad se
situé en 9,1 nacimientos por cada mil habitantes, igual que la registrada en

2013.

La tasa de mortalidad infantil fue de 2,9 defunciones por cada mil nacidos
vivos, dos décimas por encima del afio previo. Esta tasa se mantiene por debajo
del umbral del 3,0 por mil, cruzado por primera vez en 2013.'° Ubicando a Espafia
como uno de los paises con el menor porcentaje de mortalidad infantil a nivel

mundial.

Siendo una de las mayores causas de mortalidad infantil el nacimiento
prematuro es oportuno hablar y resaltar tematica sobre muerte digna y la
limitacién del esfuerzo terapéutico tanto para el paciente pediatrico como para el

neonato.

1.2. MUERTE DIGNA

1.2.1. DEFINICION

La muerte digna es la muerte que, deseada por una persona, se produce
asistida de todos los alivios y cuidados paliativos médicos adecuados, asi como

con todos los consuelos humanos posibles. En otras palabras; una muerte digna
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es el hecho y el derecho a finalizar la vida voluntariamente sin sufrimiento, propio
0 ajeno, cuando la ciencia médica nada puede hacer para la curaciéon de una

enfermedad mortal

1.3. ANTECEDENTES DEL TEMA

A lo largo de la década de los 50 se hablo sobre La “Pax antibidtica” esto
es, la lucha efectiva contra una de las principales causas de morbimortalidad
aguda, las bacterias. Y la “Pax tecnoldgica”, o sea, la capacidad para mantener
las constantes vitales de los enfermos de forma artificial mediante tecnologia, fue
un producto de los 60. Por tanto, el escenario en que los pacientes morian antes
de esa fecha era un escenario que habia permanecido inalterado en lo sustancial
durante siglos: alivio y acompafiamiento del sufrimiento del moribundo por medios
elementales de cuidado. Hasta los afios 60 nadie se podia plantear “no iniciar” o
“retirar” nada, porque realmente no habia nada sustancial que iniciar o mantener.

Pero el panorama cambio radicalmente en las décadas siguientes®.

En 1963 se creaba en Espaia la primera Unidad de Cuidados Intensivos,
en la Fundacion Jiménez Diaz de Madrid. En poco mas de 10 afios todos los
hospitales importantes de Espafia contaban con una, transformando asi de
manera radical, el panorama de la muerte en el medio sanitario. Muy comentado
entonces fue el caso del jugador de futbol rojiblanco Miguel Martinez, que por una

afeccién cerebral subita entr6 en coma y fue ingresado en la Clinica de la
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Concepcidon de Madrid. Moriria ocho afios mas tarde 28 de septiembre de 1972,
sin haber recuperado la conciencia, posiblemente en lo que hoy conocemos como
Estado Vegetativo Permanente. El debate sobre este tipo de situaciones alcanzé
incluso a la opinion publica y, el 16 de Octubre de 1968, el periédico ABC publicé
un impresionante editorial titulado “El derecho a morir”, donde reflexionando sobre
el prolongado proceso de muerte del dictador portugués Oliveira Salazar se
reivindicaba el “derecho a morir serenamente, en el momento de nuestro destino,

sin prolongaciones artificiales de la apariencia de la vida“".

la practica de la LET parece estar presente en la Medicina Intensiva
espafiola desde, al menos, principios de los afios noventa, aunque muchas veces
no haya sido reconocida abiertamente, quizas por la falta de claridad conceptual,

ética y juridica que ha arrastrado hasta hace bien poco.

1.4. LIMITACION DE ESFUERZO TERAPEUTICO

La limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) se trata de tratamientos que al
no hacer uso de las diferentes medidas terapéuticas para preservar la vida tendra
como resultado acelerar la muerte del nifio gravemente enfermo o que se
encuentre en estado terminal de su patologia de base. Teniendo en cuenta que se
plantea ante un mal prondstico vital o una supervivencia con una inaceptable

calidad de vida. De acuerdo a esto la limitacién de tratamientos no consiste en la
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suspension de un tratamiento que demostré no ser efectivo o no estar indicado o

que ya completo el periodo de tiempo en el cual estuvo adecuado su uso.

Entre ellos se incluye la ventilacion mecanica, dialisis o el uso de
determinados antibiéticos entre otros. Incluso, dentro de este conjunto algunos
incluyen la alimentacién e hidratacion, cuando son aportados en forma no natural.
La proporcionalidad terapéutica consiste en la obligacion moral de implementar
todas aquellas medidas terapéuticas que guarden una relacibn de debida

proporcion entre los medios empleados y el resultado previsible

1.4.1. DEFINICION

La limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) segun en la letra “f” del articulo
5 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la
Persona en el Proceso de la Muerte de Andalucia. La define como “Retirada o no
instauracién de una medida de soporte vital o de cualquier otra intervencién que,
dado el mal prondstico de la persona en términos de cantidad y calidad de vida
futuras, constituye, a juicio de los profesionales sanitarios implicados, algo futil,
que solo contribuye a prolongar en el tiempo una situacion clinica carente de

expectativas razonables de mejoria.”

El concepto de limitacion del esfuerzo terapéutico, en su concepcion actual,

nuclea a dos tipos de acciones que se pueden realizarse:
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a) suprimir, suspender o retirar (withdraw)

b) no iniciar o abstenerse de poner algo nuevo (withhold).

Algunos consideran una tercera accion: restringir, que seria reducir,
disminuir o acortar el suministro de algin medio de tratamiento. Estas tres
acciones tienen en comun algo: dejar de usar o no instaurar el recurso

terapéutico-tecnoldgico evaluado como futil

1.4.2. CONSIDERACION EN NEONATOS PREMATUROS

La Neonatologia estd muy cercana a la vivencia de conflictos éticos dado
que el Recién Nacido estd en una etapa de su vida con caracteristicas muy
particulares. En relacién con la toma de decisiones sanitarias, lo mas importante
es que se trata de una persona con autonomia cero, cosa que no sucede
necesariamente con otras personas menores, que pueden ser etiqguetados como
“menores maduros”. Asi, no hay ni posibilidad ni necesidad de darle informacion,
evaluar su capacidad, etc. La toma de decisiones siempre se hace por
representacion y el Unico criterio que puede utilizarse es el del “mayor beneficio” o
“‘mejor interés”. Es la familia, con ayuda del personal sanitario, quien da contenido

a este “mayor beneficio”

En la actualidad, los tratamientos intensivos permiten la supervivencia de

neonatos de 22 a 25 semanas de gestacion*, lo cual provoca serios dilemas

éticos, dada la elevada tasa problemas de salud graves y crénicos que estos
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nifos sufren. Estos dafios constituyen un importante infortunio, en primer lugar,
para los afectados pero, también, suponen un problema grave para sus padres,
para su entorno, para los profesionales sanitarios que los atienden y para la

sociedad en general.

Hay que remarcar que la tasa de prematuridad se ha incrementado en los
altimos afios: en Europa, el aumento ha sido del 4-5% al 7-7.5%, de igual manera
tener en cuenta, ademas, que los diferentes estudios realizados con neonatos que
han sobrevivido en semejantes circunstancias han mostrado una alta incidencia

de dafos en su desarrollo neuroldgico y otros problemas crénicos de salud

En la situacién donde los recién nacidos cuya muerte no es inminente,
pero que tienen que vivir sometidos a tratamientos intensivos, el Grupo de
Opinion del Observatori de Bioetica i Dret (OBD) indica que tanto el equipo
asistencial como los padres, de comdn acuerdo y siempre en defensa de los
mejores intereses del recién nacido, tengan en cuenta las repercusiones que
sobre las expectativas de calidad de vida del recién nacido tendria la instauracion
o la continuacién de tratamientos médicos. En este aspecto, el propone que, en
estos casos, se tengan en cuenta aspectos esenciales como la dependencia
continuada de actuaciones médicas intensivas, la capacidad actual y futura del
recién nacido de establecer relaciones con otras personas e interaccionar con el
entorno, la intensidad del dolor y del padecimiento que experimenta, asi como el

balance entre beneficios y perjuicios se decante claramente a favor de considerar
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que prolongar su vida no es la mejor alternativa, Ante tales circunstancias, una

decision de limitacion del esfuerzo terapéutico puede estar justificada.

Es importante que en el campo de la bioética hay consenso en que no
existe diferencia entre no iniciar un tratamiento o retirarlo si ya se hubiera iniciado,
aunqgue si puede haber una distincion de tipo emocional que no debe condicionar,
sin embargo, la decision que se tome. La limitacion de actuaciones intensivas en
este caso se considera, de manera general, buena practica médica y ha de ir
acompafada de cuantas medidas sean necesarias a fin de evitar el sufrimiento
del neonato y proporcionarle el maximo confort, es decir, lo que se denomina

cuidados paliativos

1.4.3. CONSIDERACIONES EN PEDIATRIA

En la préctica, las recomendaciones sobre LET no son claras ni definidas,
aceptandose la retirada de soporte vital por razones de futilidad fisiolégica como,
por ejemplo, la muerte cerebral, pacientes con fracaso multiorganico de tres o
mas organos de mas de 4 dias de duracién y pacientes en estado vegetativo
persistente. En este contexto podemos clasificar los tratamientos en 4

categorias

a) tratamiento que no tiene ningun efecto fisioldgico beneficioso;

b) tratamiento que es extremadamente improbable que sea beneficioso;
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c) tratamiento con efecto beneficioso pero extremadamente costoso, y

d) tratamiento cuyo beneficio es incierto o controvertido.

Solo el primero de ellos se considera futil. El resto son tratamientos que, en
la mayoria de las ocasiones, pueden ser considerados inapropiados y/o
inadmisibles. La decisibn debe discutirse colectivamente, por consenso

planteandose entre familia, equipo tratante y comité de bioética.

Si existen dudas de un solo miembro del equipo implicado, en la decision
de limitacion debe hacer que ésta se posponga; o bien se debe apartar al
profesional en la toma de decisiones respetando el derecho de objecién de

conciencia.

Una vez tomada la decisiébn de LET, existe la obligacion ética de no
abandonar al paciente durante el proceso de la muerte y garantizar que reciba las
necesarias medidas de bienestar, cuidados, analgesia y sedaciéon asegurando la

ausencia de dolor fisico o psiquico.

La LET como decision médica en unidades de cuidados intensivos esta

basada en la expectativa de una muerte inminente sin abandonar el concepto de

calidad vida.
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Los criterios considerados para su aplicacion se basan en el mejor interés
para el paciente (nifio), incertidumbre en el prondstico, inutilidad terapéutica,

voluntad del paciente o la de sus representantes, y uso eficiente de recursos

Es preciso resaltar que el retiro del soporte vital estaria permitido solo en

las siguientes situaciones

a) cuando el nifio se encuentre en estado de coma crénico e irreversible

b) en el caso de que esa terapia lo Unico que lograra fuera postergar la
muerte sin mejorar o corregir las condiciones que amenazan la vida del nifio,
o son inutiles y lo Unico que consiguiera fuera prolongar la agonia

c) en el caso de que el tratamiento fuera virtualmente inatil en orden a la
supervivencia del nifio y en si, aplicado en tales circunstancias, resultara

inhumano.

1.4.4. PRINCIPIOS ETICOS EN LA LET

En la LET el objetivo no es derrotar a la enfermedad o suprimir la muerte.
Tomando en cuenta este aspecto, que consiste en que el ejercicio de la medicina
debe considerar en forma principal las necesidades de la persona que se esta
atendiendo y no la enfermedad, existen cuatro principios a respetar que son
relevantes en la limitacion de los tratamientos. El 1° es la autonomia, que se
refiere al derecho que tienen las personas o0 sus representantes, para rechazar

determinadas intervenciones médicas. El 2° es la no maleficencia, que incluye el
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"no provocar dafio". O sea no matar ni producir dolor. El 3° es el beneficio, que es
el deber del médico de promover el bien. El 4° principio es el de la justicia que

exige que la distribucion de los recursos en salud sea equitativa.

a) LA AUTONOMIA

Consiste en la validez que tiene la decision del paciente competente o de
sus representantes en el caso de los nifios, para rechazar el tratamiento que solo

prolongara el momento de una muerte que se considera inevitable y proxima.

b) LA NO MALEFICENCIA

Implica evitar que los efectos de las indicaciones que se adopten
produzcan mas trastornos que beneficios. A veces es dificil predecir los efectos
de un tratamiento en un paciente determinado; en este caso el buen juicio del
médico debe decidir el efectuarlo o no. Es frecuente que cuando se trate de
pacientes en situacion critica se considere para iniciar o suspender un tratamiento
la calidad de vida que le espera, en caso de sobrevivir a su enfermedad. La
calidad de vida es un concepto relativo y oscuro, porque depende de factores
subjetivos, que son dificiles de inferir para otras personas distintas al afectado.
Sin embargo, en pacientes que se encuentran en la etapa terminal de la
enfermedad no se deben indicar intervenciones cuyo efecto no va a prolongar una

vida aceptable, sino prolongar un inevitable proceso de muerte.
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c) EL BENEFICIO

Implica que las medidas indicadas sean realmente Utiles para el paciente.
En este aspecto cabe considerar que desde el punto de vista ético el médico no
estd obligado a proporcionar terapias inutiles o inefectivas. Esto significa una
pérdida de recursos, que siempre son limitados, y se podrian utilizar para salvar
otras vidas. No se pretende afirmar que una vida humana no merezca un gasto
determinado, sino que es necesario hacer un andlisis juicioso para determinar si

los recursos van a ser bien empleados.

d) DE JUSTICIA

Obliga a hacer un uso adecuado de recursos que habitualmente son

escasos. La indicacion de tratamientos que no van a ser de beneficio para el

paciente, significa que estamos privando a otros que lo necesitan y que pueden

verse beneficiados con esas medidas. Es importante tener presente que la

limitacién de tratamientos nunca debe tener como base el ahorro de recursos para

otros pacientes. Debe basarse en las necesidades del propio paciente.

1.5. FUTILIDAD

1.5.1. DEFINICION
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Etimolégicamente la palabra “futilidad” proviene del término latino “futilis”,
que significa vano, indutil, ineficaz, sin efecto. El término futilis a su vez proviene
del verbo fundere que significa “verter agua”. Futilis significa entonces “vaso que
pierde”. Asi, la etimologia nos remite a la mitologia griega, al episodio en que las
hijas de Danao al llegar al Hades son condenadas, por el asesinato de sus
maridos, a tratar de llenar de agua, usando vasos pequefios, grandes toneles
agujereados que permanentemente la pierden. Eternamente realizaran la accion
sin lograr su cometido, con lo que el castigo no tendra fin. En inglés, segun el
Diccionario Collins, se dice que algo es futil (futile) cuando “no sirve de nada

hacerlo, habitualmente porque no tiene ninguna posibilidad de resultar exitoso”.

La definicion mas sencilla es la propuesta por Lo y Steinbrook que identifica
futilidad con inutilidad. Este primer acercamiento al concepto de futilidad es
demasiado vago: inatil con respecto a qué: inutil, ¢porque no consigue ningun
efecto fisiol6gico?; inutil, ¢solamente para prolongar la vida?; inutil, ¢para
conseguir algun beneficio al paciente? La futilidad hace referencia a un
procedimiento médico que no merece la pena instaurarse. Los motivos para ello
pueden ser muy variados: su utilidad es muy escasa, la probabilidad de conseguir
su efecto es remota, el paciente estima que no le producira ningan beneficio o,
simplemente, su excesivo costo comparado con la infima probabilidad de que

alcance el efecto deseado, desaconseja su empleo
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1.6 CALIDAD DE VIDA

1.6.1. DEFINICION

Se define la calidad de vida como un concepto multidimensional,
multidisciplinar con indicadores objetivos y subjetivos que expresan algo mas que
el bienestar fisico o personal, el cual considera que se encuentra relacionado con
el concepto de salud de la Organizacidon Mundial de la Salud (bienestar fisico,
mental y social) que considera la percepcién personal del individuo sobre su salud
atendiendo a sus exigencias culturales, sistema de valores, metas, expectativas y
preocupaciones. En la practica pediatrica el tema de la calidad de vida se centra
principalmente en casos de enfermedades cronicas e incurables, pues es
necesario examinar como el tratamiento a largo plazo puede comprometer el

futuro de estos pacientes™'.

1.6.2. CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

Calidad de Vida Relacionada con la Salud es, pues, el aspecto de la
calidad de vida que se refiere especificamente a la salud de la persona y se usa
para designar los resultados concretos de la evaluaciéon clinica y la toma de

decisiones terapéuticas
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1.7. TOMA DE DECISIONES AL FINAL DE LA VIDA

a) RECHAZO

Retirada o no instauracion de una medida de soporte vital o de cualquier
otra intervencion a peticion de una persona libre, bien informada y capaz o, en
caso de incapacidad, de sus representantes, porque se considera que no es

adecuada o aceptable para dicho paciente.

b) SEDACION

Administracion de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para
reducir la conciencia de la persona en situacion terminal o de agonia, para aliviar
adecuadamente uno 0 mas sintomas refractarios, previo consentimiento

informado explicito suyo o, en caso de incapacidad, de sus representantes.

c) SUSPENSION

Retirada o de medidas de soporte vital o de cualquier otra intervencion

porque la persona ha fallecido, cumpliendo los criterios de muerte encefalica o de

muerte en asistolia.
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2.

OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GENERAL

Describir las causas mas comunes que influyen en la limitacion del esfuerzo

terapéutico en pacientes pediatricos

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Determinar caracteristicas de nifios con limitacion del esfuerzo terapéutico en
pacientes pediatricos criticos.

Diferenciar patologias de base que llevan a limitacion del esfuerzo
terapéutico pediatrico.

Comparar la causa de mortalidad pediatrica en los nifios donde se opt6 por

limitacién del esfuerzo terapéutico y nifios que fallecieron de causa natural

26



3. SUJETOS, MATERIAL Y METODOS

3.1. TIPO DE ESTUDIO

Se realizara un estudio descriptivo, retrospectivo

3.2. LUGAR Y SUJETOS DE ESTUDIO

Se realiz6 una revision de historias clinicas de los pacientes criticos

pediatricos y neonatales fallecidos en el periodo comprendido entre 1 de enero de

2014 y 31 de diciembre de 2015 en el Hospital Universitario Central de Asturias, a

través del sistema informéatico Millenium.

3.2.1. CRITERIOS DE INCLUSION EN EL ESTUDIO

Todos los pacientes pediatricos y recién nacidos vivos y fallecidos en los

afios 2014-2015 en el HUCA en las unidades de cuidados intensivos pediatricos y

neonatales.

3.2.2. CRITERIOS DE EXCLUSION EN EL ESTUDIO

Los que no cumplan los criterios de inclusion.
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3.3. PROCEDIMIENTO DE RECOGIDA DE DATOS

Se realizé una revision de historias clinicas de los pacientes pediatricos y
neonatales fallecidos en el periodo comprendido entre 1 de enero de 2014 y 31 de
diciembre de 2015 en el Hospital Universitario Central de Asturias, a través del
sistema informatico Millenium. Los datos obtenidos fueron introducidos y

analizados en una base de datos del programa estadistico SPSS para Windows.

Se analizaron los siguientes datos epidemioldgicos: edad gestacional,
edad de fallecimiento, los diagnésticos iniciales y de autopsia, si precisan,
diagnésticos finales, causa de fallecimiento, tipo de LET, Limitacion del esfuerzo
terapéutico y los cuidados paliativos, presencia de los padres en el momento del
fallecimiento, asi como si la causa de fallecimiento era secundaria al diagnostico

al ingreso.

3.4. PERIODO DEL ESTUDIO

En un periodo de tres semanas se obtiene los datos demogréaficos y

clinicos del pacientes pediatricos y neonatales de UCIN y UCIP recogidos de

manera retrospectiva tras revisar todas las historias clinicas de los pacientes que

fallecieron en el HUCA entre el enero de 2014 hasta diciembre 2015.
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3.5. DESCRIPCION DE LAS VARIABLES

SEXO: Variable cualitativa dicotomica referida al sexo fenotipico o rol sexual.

EDAD: Variable cuantitativa continda referida a los afios registrados en el

informe de exitus.

NUMERO DE HISTORIA: Variable cuantitativa discreta referida al nimero de

historia clinica identificativos del paciente en el HUCA.

FECHA DE INGRESO: Variable cuantitativa discreta, expresada en

dia/mes/afio en el que el paciente ingreso en el HUCA.

FECHA DE EXITUS: Variable cuantitativa discreta, expresada en dia/mes/afio

en el que el paciente fallecio.

DIAGNOSTICO DE INGRESO: Variable cualitativa policotomica, indica la

presencia de enfermedades al ingreso a UCIN o UCIP.

DIAGNOSTICO DE EGRESO: Variable cualitativa policotémica, referida a la
causa de la muerte registrada en la historia clinica, informe de exitus, etc.
Agrupadas en: Neurologicas, Oncoldgicas, Prematurez  extrema,

cardioldgicas, otras.
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ANTECEDENTES MATERNOS: variable cualitativa policotomica, referida a

los antecedentes de las madres en periodo de gestacion y posnatal.

LIMITACION DEL ESFUERzZO TERAPEUTICO: Variable cualitativa
dicotémica, indica si se tomod la decision o no de finalizar tratamientos

terapéuticos.

TIPO DE LET: Variable cualitativa policotomica, referida a la manera de
restriccion terapéutica registrada en la historia clinica, informe de exitus, etc.
Agrupadas en: retirada de soporte vital, no inicio de nuevo tratamiento, no

reanimacion, tratamiento sin éxito.

PRESENCIA DE PADRES: Variable cualitativa dicotbmica referida a la

presencia de los padres al momento de fallecimientos del paciente.
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4. RESULTADOS

4.1. DESCRIPCION DE LA MUESTRA

Se obtuvo una muestra de 28 nifos, de los cuales 12 (43%) eran neonatos
y 16 (57%) niflos mayores de 1 mes (Figura 2). No se encuentran diferencias

estadisticamente significativas entre estos rangos de edad.

MUESTRADE
ESTUDIO

m NEONATOS
m>1MES

Figura 2. Porcentaje de distribucion de la muestra de estudio.

4.1.1. MUESTRA DE NEONATOS

Los 12 neonatos, 8 eran varones (66,7%) y 4 eran mujeres (33,3%) y
tenian una edad gestacional media de 30 semanas (5.9). La edad media en el

momento del fallecimiento de estos nifios fue de 22 dias (26.01).
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4.1.2. MUESTRA DE NINOS MAYORES DE 1 MES

Los 16 nifios estudiados, 7 eran varones (43.8%) y 9 eran mujeres (56.3%),

con una edad media en el momento del fallecimiento de 6.06 afios (7.0).

4.2. CAUSA DE FALLECIMIENTO

De los 28 nifios, 14 (50%) fallecieron debido a la evolucion natural de su
enfermedad y en 14 nifios (50%) se realiz6 LET. De estos ultimos, 5 (36%) eran

neonatos y 9 (64%) eran nifilos mayores de 1 mes (figuras 3y 4).

Existe mayor numero de fallecimientos por LET en el grupo de nifios
mayores de 1 mes que en el de neonatos, aunque estas diferencias no son

estadisticamente significativas.

Causa de edades
fallecimiento fallecimiento

M Natural M Neonatos

B LET B> 1mes

Figura 3: Porcentaje de LET. Figura 4. Grupos de edad en el momento

del fallecimiento.
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La causa principal del fallecimiento de los neonatos fue la prematuridad
que ocurrié en 9 nifios (75%). Hubo otros 3 neonatos (25%) fallecidos por otras
causas: infeccidn congénita por herpes simple, artrogriposis congénita y tetralogia

de Fallot. (Figura 5)

neonatos causa
fallecimiento

B RNPT

m Otros

Figura 5. Porcentaje de enfermedad de fallecimiento en neonatos

Por el contrario, los niflos mayores que fallecieron eran principalmente
enfermos neurologicos, 9 casos (59.3%) y oncologicos, 6 pacientes (37.5%),
habiendo un nifio que fallecié por muerte cerebral asociado a trauma craneal por

maltrato infantil (3.2%) (Figura 6).

ninos mayores
causa fallecimiento

B Neurologicos
m Oncologicos

m Otros

Figura 6. Porcentaje de enfermedad de fallecimiento en mayores de un mes
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4.3. DESCRIPCION DE LET

De los 28 nifios de la muestra, 14 fallecieron por LET. En neonatos la
causa para realizar LET fue variada: principalmente la prematuridad, realizandose
también en el caso de la infeccion congénita por herpes simple y de la artogriposis

congénita, ya referidas previamente.

En niflos mayores de un mes, la causa de LET fue en su mayoria por
patologias neurolégicas, seguida de enfermedades oncoldgicas, realizandose
también en el Unico caso de muerte cerebral. En la siguiente figura se observan
los porcentajes de patologias que llevaron a realizar LET en toda la muestra de

nifos (figura 7).

Total fallecidos por LET

® RNPT
H Otros N.
Neurologico

Oncologico

m Otro P.

Figura 7. Porcentaje total de fallecimiento por LET, en UCIP y UCIN

La manera de realizar la LET tanto en neonatos como en niios mayores
fue o bien retirada del soporte vital, que se realizé en 4 nifios (29%) o no inicio de

nuevos tratamientos realizado en 10 nifios (71%).

34



Manera de LET

m retirado
soporte vital

m No nuevo
TTO

Figura 8. Porcentaje de tipo mas usado para LET en UCIP y UCIN

De la muestra del total de nifios fallecidos, los padres estaban presentes en
el momento del éxitus en 16 casos (57%), mientras que no estaban presentes en
4 casos (14%). En los 8 casos (29%) restantes, no figura en la historia clinica.
Por otro lado, todos los nifios que fallecieron por LET tenian a sus padres
presentes en el momento del fallecimiento, mientras que de los fallecidos por
causas naturales en 2 casos no estaban presentes los padres, 4 nifios si se
encontraban en compafia de los padres y en 8 casos no figura en la historia

clinica (Figuras 9 y 10). Estas diferencias son estadisticamente significativas.
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Presencia de
padres

m S|
ENO
= No HCL

- ——  — — _—

Figura 9. Porcentaje total de presencia de padres durante los fallecimientos

Presencia de
padres

M con LET

m Causa
Natural

W No HCL

L — — —

Figura 10. Porcentaje total de presencia de los padres durante los fallecimientos segun la

causa
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5. DISCUSION

En la multiple documentacion revisada sobre el tema de limitacién del
esfuerzo terapéutico a lo largo de los afios, ha habido numerosas investigaciones
y con ello diferentes puntos de vista que terminan en la consolidacion de un solo

concepto principal de la limitacion del esfuerzo terapéutico.

Los estudio revisados eran trabajados sobre pacientes que en el momento
de la toma de decisibn de LET se encontraban en estado critico, y la
intervencidn que se realiza en la mayoria de ellos sobre cual es el mejor
momento de retirada del tratamiento terapéutico, de igual forma que el tipo de
intervenciones sobre teorias y practicas para evitar la futilidad, y no generar

esperanza entorno al paciente principalmente a sus padres o cuidadores.

Escasos estudios fueron realizados con pacientes fallecidos como es el caso
del presente estudio donde se evalu6 de manera retrospectiva los factores que
intervinieron en la decision de indicacién de limitacién del esfuerzo terapéutico, su

motivo y causa, especialmente en el paciente critico pediatrico y neonatal.

Uno de los objetivos planteados fue determinar las caracteristicas de nifios

con limitacién del esfuerzo terapéutico en pacientes pediatricos encontrando

igualdad en las diferentes edades y género.
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La muestra de nuestro trabajo esta formada por 28 nifios, por tanto se trata
de una muestra pequefia y asume el riesgo de presentar datos poco significativos.
Sin embargo, el objetivo de este estudio es describir los principales factores que
intervienen en la limitacion del esfuerzo terapéutico en pediatria en los pacientes
fallecidos de la UCIN y UCIP del HUCA, en un periodo determinado y bajo la
indicacion de LET considerando que estos resultados puedan ayudar a realizar un

estudio de investigacion con una muestra mayor.

Es importante resaltar que Espafia se ubica como uno de los paises con el
menor porcentaje de mortalidad infantil a nivel mundial. La tasa de mortalidad
infantil fue de 2,9 defunciones por cada mil nacidos vivos, dos décimas por
encima del afio previo. Esta tasa se mantiene por debajo del umbral del 3,0 por
mil, cruzado por primera vez en 2013.'° Si tenemos en cuenta estos datos es de
esperar que la muestra de estudio sera pequefia y la mortalidad infantil en una

comunidad como Asturias es baja.

Asi mismo también se ha realizado un descripcion de las patologias por
las cuales se tomo la decision de limitacion del esfuerzo terapéutico, del total de

muestra de 28 nifios solo 14 fallecieron por LET.

Tanto en los pacientes fallecidos por Prematurez, enfermedades
congénitas, oncoldégicos o neurolégicos tienen en comun la debilidad del sistema
inmunoldgico ya sea por inmadurez como por disminucion de defensas, al igual

que de multiples sepsis adquiridas, hacen a este tipo de pacientes mas propensos
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a la invasion de enfermedades oportunistas que llevan al deterioro progresivo de
su enfermedad, causando en gran medida el deterioro de las funciones vitales
del paciente y consiguiente progreso de su enfermedad de base, llevando al
equipo de salud a evaluar las condiciones del paciente y en compaiiia de sus
padres o cuidadores, se comunica la circunstancia actual y también la calidad de
vida a futuro. Esto puede corresponder a una de las definiciones descritas por el
autor Torres T.” la enfermedad fundamental: es aquella patologia que, en opinion
del médico responsable de la asistencia, tuvo mayor contribucién, o en la decision

de limitacién de tratamiento, o el fallecimiento del paciente.

Se observé en las historias clinicas que la decisiéon de LET eran tomadas
en los casos de pacientes oncoldgicos una vez el paciente se encontraba en
periodo de fase terminal, y en el caso del paciente prematuro y los de muerte
cerebral se realizaba cuando los tratamientos terapéuticos implantados por el
equipo de salud se empiezan a considerar fatiles y no habia mejoria en él. Por
otro lado, en los casos de los pacientes neuroldgicos la decisién de LET muchas
veces fue tomada con anterioridad, habiendo evaluado previamente la calidad de
vida del paciente previo al principal motivo de LET. Algunas referencias indican
que la de calidad de vida futura constituye el Unico criterio de esta toma de

decision?.

Otro estudio aporta que en relacién con la toma de decisiones de la LET

estas son basicamente tomadas a iniciativa de los médicos (en mas del 90% de

los casos), aunque a continuacion se informa y trata de consensuar con los
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familiares en buena medida; no obstante, en mas de una cuarta parte de los
casos los familiares no fueron involucrados. En las UCIP aproximadamente un
10% son por peticién familiar, y en el resto de casos la propuesta de LET surge de
los médicos, si bien suelen consensuarse mayoritariamente con los familiares?. En
nuestro estudio es importante resaltar que en ninguna de las historias clinicas
observadas se encuentra alguna objecién de ningun familiar al momento que se
opta por la decision de toma LET, sugiriendo que, aunque puede ser muy dificil
de llevar a nivel personal, prevalece el soporte del personal de salud a los

familiares y en especial al apoyo al final de la vida.

Otro punto tratado en este estudio ha sido comparar la causa de mortalidad
pediatrica en los nifios donde se opt6 por limitacién del esfuerzo terapéutico y los
que fallecieron de causa natural. En el trabajo de Morales et al*’ se describe que
la retirada o no instauracion de determinadas medidas de soporte vital y la

ausencia de reanimacion cardiopulmonar son los tipos de limitacibn mas utilizados.

En nuestro estudio se analizé que hay igualdad en ambas maneras de
fallecimiento. Se considera como causa natural los casos de los pacientes en
situacion critica y con gran inestabilidad clinica en los que el tratamiento no
estaba siendo efectivos, que fueron susceptibles de reanimacion en los momentos
finales de la vida, pero que posteriormente fallecen sin ser reanimados y
presentan disminucién progresiva de sus constantes vitales. Tal vez haya un
limite mal definido entre lo que constituye o no LET en un paciente critico

clinicamente inestable, o que podria ser motivo de otro estudio posterior
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Encontramos igualdad en la causa de fallecimiento tanto de manera natural
como por LET. Sin embargo, hay una mayor cantidad de fallecimientos por LET
en pacientes que superan el mes de vida. Esto se puede asociar a que son
pacientes con patologias de base oncoldgicas y neurologicas, donde a nivel
medico son pacientes con mal prondstico vital o de supervivencia, y mala calidad
de vida, por este motivo los familiares tienen la opcion de LET sugerida con
antelacién. Por otro lado, como se menciona en el trabajo de Bueno M. et al’,
desde hace unas décadas el lugar de la muerte se ha ido desplazando desde el
domicilio hacia los hospitales, dando como resultado la emergencia de las UCI
como aquellas unidades de hospitalizacién en donde ocurre el mayor nimero de

defunciones de los considerados enfermos criticos.

En todos los casos estudiados, la aplicabilidad de la LET confronta con la
decision de no iniciar o retirar tratamientos, siendo dos escenarios diferentes, el
objetivo es el tratar de evitar el ensafiamiento y el que impide una supervivencia
con muy mala calidad de vida, al mismo tiempo que no prolongar situaciones de
sufrimiento para el paciente y su familia. Es en este contexto en donde la
medicina critica se plante6 la necesidad de esta practica, cuyo concepto se refiere
a la decision de restringir o cancelar algun tipo de medidas cuando se percibe una
desproporcion entre los fines y los medios terapéuticos, y el objetivo asistencial de
restaurar el estado de salud del paciente no es posible, entonces solo se busca

optimizar durante la fase terminal de la enfermedad una muerte digna.
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Y por dltimo cabe destacar que en la muestra total de nifios del estudio,
los padres de nifios que fallecieron tanto por evolucion natural de la enfermedad
como por los que se opté por LET se encontraban en su mayoria durante el

momento del exitus.

La Cuneoa M. destaca que la participacion de los padres es importante
ya que, salvo que se demuestre lo contrario (abandono, negligencia o mal trato),
los padres son los primeros representantes de los intereses del nifio. La LET
como decision médica en unidades de cuidados intensivos esta basada en la
expectativa de una muerte inminente sin abandonar el concepto de calidad vida.
Una vez tomada la decision de LET, existe la obligacién ética de no abandonar al
paciente durante el proceso de la muerte y garantizar que reciba las medidas
necesarias de bienestar, cuidados, analgesia y sedacién asegurando la ausencia
de dolor fisico o psiquico*, y un de las mejores medidas de bienestar a nivel

emocional para el paciente es sentir la presencia de sus padres o acompafnantes.

Escasos son los estudios que describen los principales factores que
intervienen en la toma de decision de la LET en pediatria. El uso de este método
ha tenido mucho avance en los ultimos tiempos, por eso ahora tiene bastante
interés dentro de la medicina critica teniendo como principio a la razén ética
apuntaba a no provocar al paciente un sufrimiento mayor que el eventual

beneficio aportado por un tratamiento
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Para finalizar como conclusiones cabe sefalar, en primer lugar, que el
presente estudio es una novedad en cuanto a la muestra escogida, como se
menciond anteriormente son casos de pacientes pediatricos y neonatos ya
fallecidos, dando mas facilidad al momento de clasificar y describir las principales
patologia por la cual se optdé por LET. No obstante, son necesarios nuevos
estudios e investigaciones que permitan profundizar en estas complejas
decisiones y en cuales son los limites aceptables de la préactica clinica, ayudando
a sobre como y cuando es el momento perfecto para discutir dentro del equipo de
salud, al igual que a la familia sobre esta medida. Un mejor conocimiento de la
propia realidad contribuira a definir la mejor pauta de actuacién posible y a
mejorar tanto la calidad de los cuidados prestados a nuestros pacientes al final de

su vida como la atencion a sus familias

Los criterios predominantes en la toma de decisiones fueron el mal

prondstico desde el punto de vista de la supervivencia y la calidad de vida, actual

y futura, del paciente.
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6. LIMITACIONES Y SESGOS

En este estudio una de las principales limitaciones es la escasez de

pacientes en la muestra de estudio.

Con respecto a las historias clinicas de los pacientes, se ha podido acceder
a todas ellas, pero en algunas no se han encontrado todos los datos necesarios

para completar la informacién de cada paciente estudiado.

Asimismo, se asumen sesgo de informacién y seleccion, en el cual puede
gue el instrumento de medida no sea adecuado, los criterios de diagnostico sean
incorrectos, haya omisiones o imprecisiones en la informacién o errores en la

clasificacion.
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7.

CONCLUSIONES

1. Las caracteristicas demogréficas de los pacientes pediatricos fallecidos en
la unidad de cuidados intensivos pediatricos y neonatales es homogénea en
cuanto a edades, 43% neonatos y 57% mayores de un mes y en género

teniendo mas relevancia en lo neonatos de sexo masculino con un 66,7%.

2. Las patologias de base que con mayor frecuencia causan fallecimiento por
LET en neonatos fue la prematuridad y en la muestra de nifios mayores de un

mes fue la patologia neuroldgica seguida de la oncolégica.

3. El fallecimiento por LET se practica mas frecuentemente en pacientes

mayores de 1 mes que en neonatos.

4. Una de las principales formas de realizar LET tanto en neonatos como en
mayores de un mes fue el no inicio de nuevos tratamientos y en menor medida

el retiro de soporte vital.

5. En la muestra total, tanto fallecidos con LET o por evolucién natural de la

enfermedad, se observa en su mayoria la presencia de los padres en el

momento del exitus.

6. No se observa objecion de ningun familiar al momento que se opta por la

decision de toma LET.
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9. ANEXOS

9.1. ANEXO IIl: PERMISO DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION

CLINICA DEL HUCA.

|
SERVICIO DESKEUD HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE
DEL PRINCIPAD! : “omi '
0 DE ASTURIAS Co'mlté de Etica de la Investigacion del
Principado de Asturias
C/ Celestino Villamil s/n
33006.-Oviedo
Tfno: 985.10.79.27/985.10.80.28

e-mail: ceicr_asturias@hca.es

Oviedo, 26 de Febrero de 2016

El Comité de Ltica de la Investigacion del Principado de Asturias ha evaluado el
Estudio n°® 55/16, titulado: »PRINCIPALES FACTORES QUE INTERVIENEN EN LA
LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO EN PEDIATRIA”. Investigadora Principal
Dna. Lorena Arismendi Eraso. Trabajo Fin de Master.

uerdo de considerar que el citado estudio reune las

El Comité ha tomado el ac
en consecuencia, emite su

condiciones éticas necesarias para poder realizarse Yy,
autorizacion.

Le recuerdo que debera comunicarlo a la Fiscalia de Menores guardar la maxima
confidencialidad de los datos utilizados en este estudio.

Le saluda atentamente.

)
Fdo: Eduardo Arnaez Moral

Secretario del Comité de Etica de la Investigacién
del Principado de Asturias

(@]
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