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INTRODUCCION

Los avances terapéuticos en las Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales han
conseguido mejorar la supervivencia y la evolucién a medio y largo plazo de muchos
recién nacidos enfermos. Sin embargo, en ocasiones, los profesionales plantean serias
dudas sobre el beneficio real de estos tratamientos ya que a veces son terapéuticas
fatiles que sélo consiguen prolongar la vida durante dias o semanas o, en otras
circunstancias, que sobrevivan ninos con discapacidades muy limitantes. Asi surgié
hace décadas el debate sobre si siempre es adecuado para los intereses del paciente el
uso de toda la tecnologia disponible y se planted la posibilidad de limitar, en ciertas
situaciones, el tratamiento que éste esta recibiendo. “No todo lo que es técnicamente
posible es apropiado en un caso especifico; no todo lo que se puede hacer se debe
hacer”. Actualmente las decisiones de adecuacién del esfuerzo terapéutico (AET) son
una practica habitual aceptada como parte de la asistencia neonatal. La decisidon de
AET estd amparada desde el punto de vista ético y legal, pero aun asi genera
situaciones de conflicto en las personas que estan involucradas en la decisién ya sean
profesionales, el propio paciente o su familia. Tratar con los pacientes y sus familias
todas estas cuestiones, tomar decisiones compartidas y el propio acto de AET no son
tareas fdciles, no sélo por la escasa formacién de todos los profesionales en estos

aspectos, sino también por todas las implicaciones éticas, morales, emocionales,

Resumen
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juridicas y sociales que conllevan. En la unidad neonatal, ademas, al tratarse de recién
nacidos, el paciente no puede expresar sus deseos y serdn sus padres los que los
expresen. Estos consideraran su punto de vista y en base a sus valores, decidirdn cual
creen que es el mejor interés para su hijo. Una vez decidida la AET, es necesario
cambiar los objetivos del cuidado, hacia el confort y el bienestar del paciente y su
familia. Este proceso requiere el mismo grado de participacién profesional por parte

de médicos y enfermeras que cualquier otro procedimiento médico.

A lo largo de los afios se han publicado numerosos articulos sobre AET en las unidades
neonatales pero poco se ha referido sobre todo el proceso de decisidn y sobre la
evolucién de los pacientes en los que se plantea la AET como una alternativa, se llegue

ésta finalmente a aplicar o no.

HIPOTESIS Y OBJETIVOS

La AET es un proceso asistencial cuyo estudio sistematico puede permitir establecer

criterios de buena practica clinica.

El objetivo general fue describir la frecuencia y determinar las circunstancias de cada
una de las fases que conlleva la AET en una unidad neonatal, asi como referir la
evolucidn final de todos los nifios que se ven implicados, durante su ingreso en un

Servicio de Neonatologia, en cualquiera de las fases del procedimiento.

Resumen
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MATERIAL Y METODOS

Estudio prospectivo realizado en el Servicio de Neonatologia del hospital Universitario
Doce de Octubre de Madrid, desde Junio de 2006 hasta Diciembre de 2008. En el caso

de los supervivientes se realizé seguimiento hasta Febrero de 2015.

Durante el periodo de estudio, se recogieron todas las discusiones de AET entre los
profesionales, las propuestas a los padres, la decision de los mismos, las consecuencias
y la evolucién de todos los pacientes. Ademads se recogié la descripcion de todo el

proceso de aplicacion de AET.

El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica.

El analisis estadistico se realizé con el programa SPSS version 21.0 para MAC (SPSS, Inc;

Chicago, IL, USA).

RESULTADOS

De los 2445 nifos que ingresaron en el Servicio durante el periodo de estudio, 957 lo

hicieron en la UCIN (39%).

El equipo de profesionales discutid la AET como una posibilidad y la propuso a los
padres en 49 casos (2% del total de ingresados, 5% de los ingresados en UCIN). El
69,4% (34/49) sdlo se discutieron una vez, el 20,4% (10/49) se discutieron dos veces y
el 10,2% (5/49) tres veces. El equipo médico llegd a acuerdo mas frecuentemente

cuando la posibilidad del supervivencia del paciente se estimé menor del 40%. Sélo en

Resumen
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el 4% (2/49) de las ocasiones, los padres tomaron la iniciativa para hablar de la AET.

Al 100% (49/49) de los padres se les llegd a proponer la AET en algin momento. En el
83,6% (41/49) se les propuso sélo una vez, en el 14,2% (7/49) dos veces y en el 2%
(1/49) tres veces. El 81,6% (40/49) de los padres aceptaron, 73,5% (36/49) tras la
primera propuesta, 71,4% (5/7) tras la segunda y ninguno tras la tercera . Aceptaron
mas los padres de hijos con supervivencia estimada por el médico menor del 40%. No
se detectaron conflictos significativos entre los padres y los profesionales. En el 49% de
los casos (24/49) el criterio para plantear la AET se baso en el mal pronéstico vital o de

supervivencia y en el 51% (25/49) en el mal pronéstico en cuanto a calidad de vida.

La AET se llegé a aplicar en 40 casos (1,6% del total de ingresados, 4,2% de los
ingresados en UCIN). En el 60% (24/40) fue una decision de no inicio o no escalada

terapéutica y en el 40% (16/40) una retirada de soporte vital.

De los 40 nifios en los que se aplicé la AET, el 10% (4/40) no fallecieron y fueron dados
de alta, tres de ellos fallecieron en su domicilio. Sélo el 2,5% (1/40) seguia vivo al

finalizar el estudio con secuelas neuroldgicas y sensoriales graves.

De los nueve nifios cuyos padres no aceptaron la AET, al 77,8% (7/9) se les dio de alta a
su domicilio, uno fallecié en casa y el 66,7% (6/9) seguian vivos al finalizar el estudio.
Cinco presentaban secuelas neuroldgicas y sensoriales graves y uno de ellos ha tenido
una evolucidon mas favorable de lo previsto y sélo presenta un déficit de atencién con

hiperactividad.

Resumen
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Durante el periodo de estudio fallecieron 74 pacientes (3% del total de ingresados,
7,7% de los ingresados en UCIN). El 51,4% (38/74) fallecieron a pesar de tratamiento
intensivo maximo y el 48,6% (36/74) lo hicieron tras aplicar una decision de AET. De
ellos en el 58,3% (21/36) la decision fue un no inicio o no escalada terapéutica y en el
41,7% (15/36) fue una retirada de soporte vital. La causa de muerte mas frecuente fue
la prematuridad o sus consecuencias. Los prematuros fallecieron mas frecuentemente
tras tratamiento maximo y la EHI y las causas especificas tras AET. La edad media de
fallecimiento de los fallecidos tras RSV fue significativamente mayor que la de los

fallecidos tras tratamiento maximo.

El 100% de los pacientes recibieron cuidados paliativos. El 52,8% (19/36) precisaron
analgesia farmacoldgica. Sélo el 13,9% de los padres decidieron no estar con el nifio en

el momento del fallecimiento.

Se identificd un potencial donante en asistolia tipo Ill.

CONCLUSIONES

Si se consideran las discusiones, las propuestas a los padres y las AET realizadas, los
profesionales se enfrentan a alguna de estas situaciones de forma frecuente. El
proceso de AET es complejo, algunas veces se requieren varias discusiones entre los
profesionales y varias propuestas a los padres, y no todos los nifios a los que se

propone la AET evolucionan desfavorablemente.

Resumen
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2. SUMMARY
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SUMMARY

STUDY OF THE PROCESS TO LIMIT TREATMENT IN A NEONATOLOGY UNIT: FROM

DISCUSSION TO CONSEQUENCES OF THE DECISION

INTRODUCTION

Treatment advances in NICUs have led to improved survival and clinical course in the
medium and long term for many sick newborns. However, at times caregivers harbour
serious doubts over the real benefit of these treatments as sometimes they are
medically futile treatments which only manage to prolong life for a few days or weeks
or, under different circumstances, children survive with very debilitating disabilities.
This is how the debate arose decades ago on whether it is always in the patient's
interests to use the technology available and the possibility of limiting the treatment
received by the child in certain situations was proposed. Currently, decisions to limit
treatment (LT) are usual practice, accepted as part of neonatal care. The decision to
perform LT is protected from the ethical and legal point of view but it nonetheless
generates conflict in people involved in the decision whether they are caregivers, the
patient themselves or their family. Dealing with all these issues with patients and their
families, making joint decisions and the LT procedure itself are not simple tasks, not
only because of the lack of training of all caregivers in these aspects but also because
of the ethical, moral, emotional, legal and social implications entailed. In addition, in

the NICU, since we treat infants, the patient cannot express their wishes and parents

Summary
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express from their point of view and based on their own values what they feel is in
their child's best interests. These kinds of decisions are a major emotional burden for
caregivers and generate disagreements both between caregivers and with parents.
Once LT is decided upon, we need to modify the treatment aims in favour of the
patient and their family's comfort and well being. This process requires the same
degree of professional participation by doctors and nurses as any other medical

procedure.

Over the years various articles have been published on LT in neonatal care units but
very little has dealt in particular with the decision process and clinical course of

patients in whom LT is proposed as an alternative.

HYPOTHESIS AND OBJECTIVES

LT is an assistance process that systematic study can help to establish criteria of good

clinical practice.

The aims of the study were first, to report the LT process from discussion among
caregivers, proposal to parents and their acceptance and second, to ascertain the final

clinical course of patients for whom the possibility of LT was discussed at some point.

PATIENTS AND METHOD

Prospective study performed at the University Hospital Doce de Octubre in Madrid,

from June 2006 to December 2008. In all cases of survival the patient was followed up
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until February 2015.

All discussions on LT among caregivers, proposals made to parents, their decision, the
consequences of LT and clinical course of all patients for whom the possibility of LT
was discussed, were collected. Besides the description of the whole process of
implementation of LT it was collected. Statistical analysis was performed with the

programme SPSS version 21.0 for Mac (SPSS, Inc; Chicago, IL, USA).

RESULTS

During the study period 2445 children were admitted to the unit, 957 in NICU (39%).

LT was discussed in 49 cases. Thirty-four cases (69.4%) were discussed among
caregivers once before proposing the matter to parents, 10 cases (20.4%) twice and 5
(10.2%) 3 times. The medical team came to agree more often when the patient's
chance of survival less than 40% was estimated. Only 4% (2/49) of cases, parents took
the initiative to discuss the AET. LT was proposed to 49 parents at some point. In
83.6% (41/49) were offered only once, in 14.2% (7/49) twice and in 2% (1/49) three
times. LT was accepted by 81.6% of parents (40/49), 73.5% (36/49) following the first
proposal, 71.4% (5/7) after the second and none after the third. They accepted most

parents of children with survival estimated by the doctor less than 40%.

No significant conflicts between parents and professionals were detected.In 49%

(24/49) of cases LT was considered because treatment was medically futile and in 51%
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(25/49) cases because of poor prognosis.

LT was implemented in 40 cases (1.6% of all hospitalized, 4.2% of those admitted to
NICU). In 60% (24/40) it was a decision of withholding and 40% (16/40) withdrawing.
Of the 40 children with LT, 10% (4/40) did not die following LT and were discharged,
three of them died at home. Only one patient was still alive at the end of the study,

with serious neurological and sensory sequelae.

Two of the nine children whose parents refused LT, in spite of maintaining treatment,
died during admission. Of the 7 who were discharged home, one died at home, 5
presented serious neurological and sensory sequalae and 1 of them up to the age of 6

progressed favourably and only presented mild problems.

During the study period 74 children died in our unit, 36 of them (48.6%) following LT.
Of these, in 58.3% (21/36) the decision was either not beginning or not escalating
therapeutic measures and in 41.7% (15/36) was removal from life support. The most
common cause of death was prematurity and its consequences. Premature died more
often after maximal treatment and hypoxic-ischaemic encephalopathy and specific
wedges after LT. The average age of death of the deceased after RSV was significantly
higher than that of the deceased after maximal treatment. 100% of patients received
palliative care. 52.8% (19/36) required pharmacological analgesia. Only 13.9% of

parents chose not to be with the child at the time of death.

A potential asystole type Il doner is identified.
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CONCLUSIONS

If we take into account discussions on LT, in addition to proposals to parents and LT
performed, professionals frequently face one of these situations The LT process is
complex, at times requires several discussions among caregivers and various proposals

to parents and not all children for whom LT is proposed progress unfavourably.
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3. INTRODUCCION
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INTRODUCCION

Hace mas de mil afios la muerte era considerada como parte de la vida misma y como
algo inevitable y por ello era facilmente aceptable. En las sociedades actuales el tema
de la muerte esta escasamente presente en todos los dmbitos. Mientras en el pasado
las personas morian y eran veladas en sus propias casas acompafiadas por sus
familiares y amigos, y se seguia de un periodo de luto, facilmente identificable en la
sociedad por los atuendos especificos de las familias. En las ultimas décadas, se han
producido una serie de cambios en la sociedad que han modificado la forma de moriry
el acompanamiento a la muerte. Por una parte los multiples avances cientificos y
tecnolégicos han mejorado las posibilidades de curacion de las enfermedades,
disminuyendo la mortalidad. Por otra parte, esto ha conllevado un cambio en la
mentalidad global de la sociedad que al confiar en esa mayor posibilidad de curacién y
disminucion de la mortalidad, han idealizado las posibilidades de supervivencia, hasta
quiza el punto de buscar la eterna juventud y creer poder ahuyentar a la muerte. Todo
esto ha llevado a que actualmente la mayoria de los pacientes mueran en ambitos
hospitalarios y se hayan también modificado muchos de los ritos culturales que

favorecian el acompafiamiento a la muerte.

Si ademas hablamos de la muerte infantil estos cambios han sido alin mayores, ya que
la mortalidad infantil ha disminuido drdsticamente y cuando ésta se produce lo hace
de forma menos visible para la sociedad, en su mayoria en las unidades de cuidados

intensivos pedidtricos y neonatales. Esto ha alimentado la creencia de la sociedad en
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conjunto, de que los nifios no pueden morir.

Desde el punto de vista del ambito médico, la muerte se ha reconocido como el
fracaso del sistema sanitario y por tanto durante mucho tiempo tanto médicos como
enfermeras, en los hospitales, dotados con sofisticadas tecnologias, se han mantenido
apartados del proceso de muerte porque de alguna manera se manifestaba la

impotencia de “curar”.

En las ultimas décadas se han introducido dentro del mundo de la medicina
hospitalaria corrientes que han tenido como objeto humanizar el contacto con el
paciente y recuperar el concepto de “cuidar” y no sélo “curar”. Se ha vuelto a prestar
una atencion especial al proceso de morir y sobre todo se ha tratado de evitar la
obstinacién terapéutica. Desde el punto de vista bioético la tecnologia debe usarse
siempre que permita curar o prolongar la vida con dignidad, pero nunca utilizar los
recursos para prolongar la agonia. Las terapéuticas futiles implican quitar dignidad al
proceso de morir. En ningln caso se debe caer en el uso de los avances terapéuticos,
diagndsticos y quirdrgicos, para aquellos pacientes que ya no se van a beneficiar de

ellos .

Desde que en 1973 Duff y Campbell 2 admitieran en el New England Journal of
Medicine que el 14% de las muertes neonatales en su unidad se producian tras una
decisién de Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET), hay un creciente interés en

conocer la frecuencia de este tipo de decisiones, las caracteristicas de los pacientes y
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los criterios utilizados por los responsables de la decision.

El ajuste proporcional del esfuerzo terapéutico o la Adecuacion del Esfuerzo
Terapéutico (AET), puede entenderse como el conjunto de procedimientos que
procuran ajustar de forma dinamica el tratamiento médico en términos de
proporcionalidad, en aquellos casos en que ciertas practicas pueden considerarse

inatiles en términos de prondstico, beneficios y calidad de vida del paciente 3,

Asi gradualmente el concepto que emerge es que no todo lo técnicamente posible
tiene porque ser apropiado, y que hay situaciones en las que los tratamientos
intensivos deben ser sustituidos por los paliativos y que no se debe prolongar la vida a

toda costa *®.

3.1. MARCO EPIDEMIOLOGICO

A pesar de todos los avances cientificos, tecnoldgicos y terapéuticos, en medicina
neonatal, habrd pacientes que falleceran y otros que podrian sobrevivir pero con
graves secuelas. En estos casos serd en los que los profesionales se plantearan

decisiones de LET.

La mayor parte de la mortalidad infantil, aproximadamente 2/3, se produce en el
periodo neonatal, suponiendo en EEUU una tasa de 4,04 fallecimientos neonatales por
cada 1000 nacidos vivos en el afo 2011. Las causas mas frecuentes son las anomalias
congénitas, la prematuridad y sus consecuencias y la asfixia perinatal ’. En Espafia,

segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), la tasa de mortalidad neonatal
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para el mismo afio fue 2,09 por cada 1000 nacidos vivos ®. En la figura 1 se muestra la
evolucién de la tasa de mortalidad neonatal desde el afio 2006

Figura 1. Evolucién de la tasa de mortalidad.
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Fuente: sitio web del INE: www.ine.es.

Actualmente las decisiones de LET son una practica habitual aceptada como parte de la
asistencia neonatal. Este tipo de decisiones, cuando no iniciar, limitar o retirar un
tratamiento, son de las mas dificiles a las que se enfrentan los neonatdlogos en su

practica diaria.

A lo largo de los afios se han publicado numerosos articulos sobre el procedimiento de

LET en las unidades neonatales °*°

. Estudios previos han descrito los modos de fallecer
en las UCIN de todo el mundo y a lo largo de la historia, y ponen de manifiesto que la
LET es una practica habitual en nuestro entorno, justificando entre el 58 y el 95% de

9,10,13,17-23

los fallecimientos de las unidades neonatales En estas situaciones, los

profesionales y los padres conjuntamente tratan de decidir siempre considerando el
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mejor interés del nifio **.

La mayoria de los estudios de LET, se refieren a las tasas de LET entre los fallecidos y
son escasos los estudios que analizan las propuestas de LET en relacién al nimero total
de ingresos en las Unidades Neonatales, en un estudio piloto realizado en el Servicio
de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre de Madrid describieron que la tasa de

LET entre el total de pacientes ingresados en el Servicio fue del 1,7% *°.

En los afios noventa, gracias al proyecto EURONIC que fue llevado a cabo en 11 paises
europeos (Francia, Alemania, Gran Bretafia, Italia, Luxemburgo, Holanda, Espafia,
Suecia, Estonia, Hungria y Lituania), se describieron las actitudes de los profesionales
frente a las decisiones al final de la vida. Para el estudio identificaron en todos los
paises las UCIN que cumplieron cuatro criterios: al menos 20 ingresos de menores de
1500 gramos al afo; posibilidad de ventilacidon mecanica prolongada; pediatra o
neonatdlogo de guardia 24 horas; y que no trasladaran pacientes a otras unidades por
motivos médicos. Excluyeron a Luxemburgo por motivos de confidencialidad, al existir
s6lo una UCIN que cumplia los criterios de inclusidn. Invitaron a participar a todos los
profesionales médicos y de enfermeria que trabajaban de manera continuada en 142
unidades. Enviaron un cuestionario estructurado autoadministrado que respondieron
de forma andnima 1235 médicos y 3115 enfermeras (tasas de respuesta del 89% y 85%
respectivamente). El cuestionario exploraba los puntos de vista y practicas de los
profesionales alrededor de las complejas decisiones al final de la vida **. Este proyecto

evidencio diferencias en las actitudes de los profesionales de distintos paises en las
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decisiones al final de la vida y en los cuidados al final de la vida. Entre otros resultados
encontraron que, en todos los paises la mayoria de los médicos refirieron que se
habian enfrentado en alguna ocasidén a una decision de LET en pacientes en situacion
terminal (61%-96%). Mientras que muchos menos profesionales refirieron haberse
enfrentado a este tipo de decisiones en base a mal prondstico neuroldgico futuro
(46%-90%), especialmente en Italia, Espaia y Alemania. En todos los paises citaron tres
estrategias de LET, la continuaciéon del tratamiento actual sin afadir nuevos
tratamientos, la limitacién de las medidas de emergencia (no reanimacién
cardiopulmonar, no intervencién quirdrgica...), y con la excepcién de ltalia, la retirada
de soporte vital. Encontraron diferencias significativas en cuanto a la retirada de
ventilacién mecanica, que fue referida mas frecuentemente por holandeses, ingleses y
suecos, menos frecuentemente por franceses y alemanes y excepcionalmente por
espafioles e italianos. La mayoria de los paises, excepto ltalia, consideraban aceptable
el riesgo de muerte como efecto colateral de la analgesia. Sélo dos paises Francia y

Holanda, hicieron referencia a la eutanasia **.

Tras la publicacion de estos resultados muchos paises establecieron protocolos y guias

sobre este tipo de decisiones, incluso se produjeron cambios legislativos.

En Espafia son pocos los estudios publicados sobre LET en unidades neonatales. El
Grupo de Trabajo de la Sociedad Espafiola de Neonatologia sobre Limitacion del
Esfuerzo Terapéutico y Cuidados Paliativos en recién nacidos publicé en 2002 los

resultados del primer estudio prospectivo multicéntrico realizado en el territorio
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nacional *°. Participaron 15 unidades neonatales y encontraron una tasa de LET del
51,8 %. En estudios retrospectivos realizados previamente encontraron cifras de LET

del 34 y el 68%, respectivamente %%,

3.2. MARCO HISTORICO

3.2.1. LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

En los afios 80 en EEUU en respuesta a algunos casos pedidtricos polémicos, se

” 28 en las que se recogia que Unicamente

publicaron las “directrices Baby Doe
constituye justificacién para no tratar a un nifio, el coma irreversible, la prolongacién
de la agonia o cuando el tratamiento es virtualmente futil o inhumano. No contemplé
la utilizacion del criterio de calidad de vida en las decisiones sobre recién nacidos. La
inexactitud del contenido dio lugar a un debate que se mantiene en la actualidad.
Posteriormente expertos en ética y asociaciones como la Academia Americana de
Pediatria recomendaron la formacién de Comités de Etica constituidos por un equipo
multidisciplinar debidamente informado que fuera imparcial, emocionalmente estable

2939 La Comisidn Nacional propuso como criterio de decision el del mejor

y coherente
interés del nifio. Por tanto se precisaba en cada caso concreto la valoracion de los
beneficios y riesgos de las distintas actuaciones teniendo en cuenta el prondstico de la
enfermedad y la calidad de vida *'. Posteriormente se han alcanzado consensos éticos
a nivel internacional credndose diferentes recomendaciones o propuestas de

actuacion en relacién a la LET 32734,

Introduccion

20



— Tesis: Proceso de AET en una Unidad Neonatal Sonia Caserio Carbonero —

3.2.2. CUIDADOS PALIATIVOS

La historia de los Cuidados Paliativos parte del aforismo de siglo XIV “Curar, a veces;
mejorar a menudo; confortar siempre”, pero no se concretan como tales hasta que en
las décadas de los cincuenta y sesenta, con la aparicion de los quimioterapicos, se
generaron nuevas esperanzas para los pacientes oncoldgicos *°. Con el cumplimiento
parcial de estas nuevas expectativas aparecié un movimiento destinado a dar soporte
a los pacientes en fase terminal y ayudarles a bien morir. En 1990 la OMS define los
Cuidados Paliativos como “El cuidado integral de los pacientes cuya enfermedad no
responde al tratamiento curativo. Es primordial el control del dolor, de otros sintomas
y de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. La meta de los cuidados

paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para pacientes y familias” *°.

En 1992 se fundd la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y ésta
promovio la creacidon de una revista cientifica que fuera la publicacién oficial de la
Sociedad para compartir conocimientos y facilitar la difusidon de la evidencia cientifica,

publicdndose en julio 1994 el primer nimero de la revista “Medicina Paliativa” *'.

En 1993, el Children’s Hospice International ** establece unas normas para los
cuidados paliativos en las que, entre otras cosas, sefiala que la admisién en cuidados
paliativos pediatricos no impide a la familia y al nifio continuar con elecciones de
tratamiento o terapias de apoyo, aceptando la provision simultanea de tratamientos

curativos y paliativos, evitando una distincién rigida entre ambos, y no considera que
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sean mutuamente excluyentes . La Academia Americana de Pediatria defiende un
modelo integrado de cuidados paliativos pediatricos en el que los componentes de los
cuidados paliativos se ofrecen en el diagndstico y contintdan a lo largo del curso de la

enfermedad, sea el resultado la cura o la muerte del nifio *°.

A nivel nacional, el Ministerio de Sanidad y Consumo publicé en el afio 2001 las Bases
para el desarrollo del Plan Nacional de Cuidados Paliativos “ y en 2007, la Estrategia
en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud ** que identifica a los nifios como

poblacién diana en intervenciones paliativas.

De forma paralela el concepto de Cuidados Paliativos se ha incorporado
progresivamente en las ultimas décadas a la Neonatologia, avanzando hacia un
modelo de atencidn integral e interdisciplinar centrados en el paciente y su familia *.
Asi el Grupo de trabajo de Etica de la Sociedad Espafiola de Neonatologia ha realizado
documentos de referencia sobre la toma de decisiones y cuidados al final de la vida en

neonatologia %%

. Ademas, en los ultimos afios ha surgido el concepto de Cuidados
Paliativos Perinatales, puesto que en ocasiones se plantean antes del nacimiento, ante
el diagnodstico prenatal de anomalias congénitas de mal prondstico vital, amenaza de

parto prematuro a una edad gestacional en el limite de la viabilidad, o embarazos que

no responden a medidas agresivas de tratamiento **.

Como en otras areas de la medicina, la experiencia en Cuidados Paliativos se inicié en

los adultos y progresivamente se ha ido introduciendo en la pediatria y la
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, , . . . . e ey 45
neonatologia, asi por ejemplo, la experiencia con los hospices se inicié en adultos ™, y

4
4748 Balaguer et al *,

progresivamente se adaptd a la infancia a6 y a la neonatologia
hicieron una revisiéon exhaustiva de modelos de cuidados paliativos perinatales y

proponen un modelo que incluye, entre otros, el cuidado integrado, temprano,

interdisciplinar e iniciado prenatalmente de los cuidados paliativos.

3.3. MARCO JURIDICO Y DEONTOLOGICO

Tal y como mostré el proyecto EURONIC ® la legislacidn nacional desempefia un papel
claro en la actitud que presentan los profesionales ante las decisiones de LET. Asi las
diferencias en la actitud encontradas en este proyecto entre italianos e ingleses y
holandeses, en parte podrian deberse y explicarse por la diferente legislacién de estos
paises. Mientras que en ltalia la ley protege sobre todo la vida humana, especialmente
en el caso de nifos, obligando por ejemplo a la reanimacién que todo recién nacido
vivo incluso en el caso de que éste nazca tras un aborto inducido. En Inglaterra y
Holanda, consideran que la limitacidon y la retirada de medidas de soporte son
apropiadas en determinadas circunstancias, en pacientes que van a morir o en los que

50

se espera una secuela grave Este amparo legal facilita a lo profesionales el

enfrentarse a este tipo de decisiones.

Si miramos al pasado, ya el Juramento Hipocratico (Siglo V a. C.), citaba “estableceré el
régimen de los enfermos de la manera que les sea mds provechosa segun mis

facultades y a mi entender, evitando todo mal y toda injusticia” °*.
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A lo largo de la historia ha habido varios intentos de adaptacién del juramento
hipocratico. Como el de la Convencidn de Ginebra (1948): “desempefiaré mi arte con
conciencia y dignidad. La salud y la vida del enfermo serdn las primeras de mis
preocupaciones”. Y el de Louis Lasagna (1964): “aplicaré todas las medidas necesarias
para el beneficio del enfermo, buscando el equilibrio entre las trampas del

sobretratamiento y el nihilismo terapéutico” .

De forma paralela en 1924 la Liga de las Naciones aprobd la Declaracion de los
Derechos del Nifio en su V Asamblea conocida como la Declaracién de Ginebra *°. La
Organizacion Internacional Save de Children fundada en 1919 en Londres por
Eglantyne Job, formulé el texto de la declaracidn y lo envid a la Liga de las Naciones
donde fue aceptado. Este seria el primer tratado internacional sobre los derechos de
los nifios, a lo largo de cinco capitulos la declaracién otorga derechos especificos y

sobre todo pone énfasis en los deberes del adulto hacia los nifios.

Es en 1948 cuando la ONU aprueba la Declaraciéon Universal de los Derechos
Humanos™>. Esta se basa en la dignidad de la persona, que es previa al Estado, e
inherente a cada persona por el hecho de serlo. Como consecuencia de ella, los
derechos no pueden ser otorgados sino que son obligatorios y han de estar
enmarcados en los ordenamientos juridicos de los Estados. Los Derechos Humanos son
elementos primarios de las personas por el hecho de serlo, entre ellos destacamos el
derecho a la vida, a la libertad, a la atencidn de la salud y a la educacion. Son derechos

gue por su especial relevancia se consideran universales, indisponibles, inalienables,
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inviolables, intransigibles y personalisimos >*.

Es también la ONU, la que en 1959, basdndose en la Declaracidon Universal de los
Derechos Humanos y considerando que el nifio por su falta de madurez fisica y mental,
necesita proteccidn y cuidados especiales, incluso proteccidn legal, tanto antes como
después del nacimiento. Proclama la Declaracién de los Derechos del Nifio, a fin de
gue los nifios puedan tener una infancia feliz y gozar, en su propio bien y en bien de la
sociedad, de los derechos y libertades que en ella se enuncian e insta a los padres y a

los gobiernos a que reconozcan y luchen por su observancia con medidas legislativas.

En 1961 se funda, en Reino Unido, la National Association for the Welfare of Children
in Hospital (NAWCH) *°, con el fin de reconocer una serie de objetivos a favor de los

nifios hospitalizados como:

v’ Los nifios no deben ser separados de sus padres.

v Los hospitales tienen, por tanto, que ofertar facilidades para permitir a los
padres permanecer con sus hijos tanto de dia como de noche.

v Los nifios deben estar al cuidado de un personal debidamente formado, capaz
de atender a sus necesidades.

v Atodo nifio hospitalizado hay que ofrecerle actividades educativas y ludicas.

En nuestro pais en 1978 se aprueba la Constitucion Espafiola *°, que menciona la
dignidad humana, juntamente con la libertad, entre los valores superiores de nuestro

ordenamiento juridico, quedando esto recogido en varios articulos:
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v Articulo 1.1: Espafia se constituye en un Estado social y democratico de
Derecho, que propugna como valores superiores de su ordenamiento juridico

la libertad, la justicia, la igualdad y el pluralismo politico.

v’ Articulo 10.1: La dignidad de la persona, los derechos inviolables que le son
inherentes, el libre desarrollo de la personalidad, el respeto a la ley y a los
derechos de los demas son fundamento politico y de la paz social.

v Articulo 14: Los espafioles son iguales ante la ley, sin que pueda prevalecer
discriminacidn alguna por razén de nacimiento, raza, sexo, religiéon, opinion o
cualquier otra condicion o circunstancia personal o social.

v’ Articulo 15: Todos tienen derecho a la vida y a la integridad fisica y moral, sin
gue, en ningun caso, puedan ser sometidos a tortura ni a penas o tratos
inhumanos o degradantes. Queda abolida la pena de muerte, salvo lo que
puedan disponer las leyes penales militares para tiempos de guerra.

v Articulo 16.1: Se garantiza la libertad ideoldgica, religiosa y de culto de los
individuos y las comunidades sin mads limitacidn, en sus manifestaciones, que la
necesaria para mantenimiento del orden publico protegido por la ley.

v’ Articulo 43: Se reconoce el derecho a la proteccidn de la salud.

Al amparo de la Constitucion Espaifola, también en 1978, la Organizacion Médica
Colegial de Espafia promulgé su primer Cédigo de Etica y Deontologia Médica *’, dicho
Cddigo fue actualizado en 1990, 1999 y 2011. En varios capitulos reflexiona sobre los

deberes del médico, y dedica de forma exclusiva el Capitulo VII a atencion médica al
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final de la vida:

v

Capitulo I, Art 5.1: La profesidn médica esta al servicio del ser humano y de la
sociedad. Respetar la vida humana, la dignidad de la persona y el cuidado de la
salud del individuo y de la comunidad don los deberes primordiales del médico.
Capitulo II, Art 9.1: El médico respetara las convicciones de sus pacientes y se
abstendra de imponerles las propias.

Capitulo 1l, Art 12.1: El médico respetara el derecho del paciente a decidir
libremente después de recibir la informacién adecuada, sobre las opciones
clinicas disponibles. Es un deber del médico respetar el derecho del paciente a
estar informado en todas y cada una de las fases del proceso asistencial. Como
regla general, la informacidn serd suficiente y necesaria para que el paciente
pueda tomar decisiones.

Capitulo II, Art 12.2: El médico respetara el rechazo del paciente, total o parcial,
a una prueba diagndstica o a un tratamiento. Debera informarle de manera
comprensible y precisa de las consecuencias que puedan derivarse de persistir
en su negativa, dejando constancia de ello en la historia clinica.

Capitulo 1I, Art 12.3: Si el paciente exigiera del médico un procedimiento que
éste, por razones cientificas o éticas, juzgase inadecuado o inaceptable, el
médico, tras informarle debidamente, quedard dispensado de actuar.

Capitulo 1l, Art 13.1: Cuando el médico trate a pacientes incapacitados

legalmente o que no estén en condiciones de comprender la informacién,
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decidir o dar un consentimiento valido, deberd informar a su representante
legal o a las personas vinculadas por razones familiares o de hecho.

v Capitulo II, Art 13.2: El médico deberd ser especialmente cuidadoso para que
estos pacientes participen en el proceso asistencial en la medida que su
capacidad se lo permita.

v’ Capitulo Il, Art 15.1 y 15.2: El médico informard al paciente o a su
representante legal de forma comprensible, con veracidad, ponderacién y
prudencia. Cuando la informacion incluya datos de gravedad o mal prondstico
se esforzara en transmitirla con delicadeza de manera que no perjudique al
paciente.

v' Capitulo VII, Art 36.1: El médico tiene el deber de intentar la curacién o
mejoria del paciente siempre que sea posible. Cuando ya no lo sea, permanece
la obligacién de aplicar las medidas adecuadas para conseguir su bienestar, aln
cuando de ello pudiera derivarse un acortamiento de la vida.

v’ Capitulo VII, Art 36.2: El médico no deberd emprender o continuar acciones
diagndsticas o terapéuticas sin esperanza de beneficios para el enfermo,
inatiles u obstinadas. Ha de tener en cuenta la voluntad explicita del paciente a
rechazar dicho tratamiento para prolongar su vida. Cuando su estado no le
permita tomar decisiones, tendra en consideracion y valorara las indicaciones
anteriormente hechas y la opinion de las personas vinculadas responsables.

v’ Capitulo VII, Art 36.3: El médico nunca provocara intencionadamente la muerte
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de ningun paciente, ni siquiera en caso de peticién expresa por parte de éste.

v Capitulo VII, Art 36.5: La sedacion en la agonia es cientifica y éticamente
correcta sélo cuando existen sintomas refractarios a los recursos terapéuticos
disponibles y se dispone del consentimiento del paciente implicito, explicito o

delegado.

A su vez, la Organizacion Colegial de Enfermeria asumié el Codigo Deontoldgico
elaborado en 1973 por el Consejo Internacional de Enfermeria. Sin embargo, la
necesidad de disponer de un Cddigo Deontoldgico especialmente concebido para los
enfermeros y enfermeras espafiolas, hizo que en abril de 1988 el Consejo General de
Colegios de Diplomados en Enfermeria designara un comité para elaborar un nuevo
Cédigo Deontoldgico Nacional *® que se aprobé en 1989 y que recoge tres articulos en

relaciéon con la LET.

v" Articulo 18: ante un enfermo terminal, la enfermera/o, consciente de la alta
calidad profesional de los cuidados paliativos, se esforzard por prestarle hasta
el final de su vida, con competencia y compasion, los cuidados necesarios para
aliviar sus sufrimientos. También proporcionard a la familia la ayuda necesaria
para que puedan afrontar la muerte, cuando ésta ya no pueda evitarse.

v’ Articulo 54: la enfermera/o debe adoptar las medidas necesarias para proteger
al paciente cuando los cuidados que se le presten sean o puedan ser
amenazados por cualquier persona.

v Articulo 55: la enfermera/o tiene obligacién de defender los derechos del
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paciente ante malos tratos fisicos o mentales, y se opondra por igual a que se le

someta a tratamientos futiles o a que se le niegue la asistencia sanitaria.

En 1984 NAWCH publicé la Carta sobre los Derechos de los Nifios Hospitalizados, ésta
fue enviada al Parlamento Europeo que la aprobé en 1986 y transmitié la resolucién al
Consejo de Europa, a la UNICEF y a la OMS . En la Carta Europea de los Nifios
Hospitalizados quedaron enumerados los derechos especiales que tienen los nifios al

ser ingresados en centros hospitalarios >°:

v Derecho del nifio a estar acompafiado de sus padres, o de la persona que los
sustituya, el maximo tiempo posible, durante su permanencia en el hospital, no
como espectadores pasivos sino como elementos activos de la vida
hospitalaria, sin que ello comporte gastos adicionales; el ejercicio del derecho
no debe perjudicar en modo alguno ni obstaculizar la aplicacién de los
tratamientos a los que hay que someter al nifio.

v Derecho del nifio a recibir una informacién adaptada a su edad, su desarrollo
mental, su estado afectivo y psicoldgico, con respecto al conjunto del
tratamiento médico al que se le somete y las perspectivas positivas que dicho
tratamiento ofrece.

v" Derecho de sus padres o de la persona que los sustituya a recibir todas las
informaciones relativas a la enfermedad y al bienestar del nifio, siempre y
cuando el derecho fundamental de éste al respecto de su intimidad no se vea

afectado por ello.
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v' Derecho de los padres, o de la persona que lo sustituya, a expresar su
conformidad con los tratamientos que se aplican al nifio.

v Derecho del nifio a una recepcion y seguimiento individuales, destinandose, en
la medida de lo posible, a los mismos enfermos y auxiliares para dicha
recepcién y los cuidados necesarios.

v" Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a una recepcion
adecuada y a su seguimiento psicosocial a cargo de personal con formacién
especializada.

v' Derecho del nifio a no ser sometido a experiencias farmacoldgicas o
terapéuticas. Sélo los padres o la persona que los sustituya, debidamente
advertidos de los riesgos y de la ventaja de estos tratamientos, tendran la
posibilidad de conceder su autorizacidn, asi como de retirarla.

v Derecho del nifio de no recibir tratamientos médicos indtiles y a no soportar
sufrimientos fisicos y morales que pueden evitarse.

v Derecho a ser tratado con tacto, educacidén y comprensién y a que se respete
su intimidad.

v Derecho (y medios) del nifio de contactar con sus padres, o con la persona que
los sustituya, en momentos de tension.

v Derecho a la seguridad de recibir los cuidados que necesita, incluso en el caso
que fuese necesaria la intervencién de la justicia si los padres o la persona que

los sustituya se los nieguen, o no estén en condiciones de dar los pasos
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oportunos para hacer frente a la urgencia.

Derecho del nifio a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitando todo lo
posible su hospitalizacion entre adultos.

Derecho de los nifios a proseguir su formacién escolar durante su permanencia
en el hospital, y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material
didactico que las autoridades escolares pongan a su disposicién, en particular
en el caso de una hospitalizaciéon prolongada, con la condicidn de que dicha
actividad no cause perjuicio a su bienestar y/o no obstaculice los tratamientos
médicos que se siguen.

Derecho de los nifios a disponer de locales amueblados y equipados, de modo
gue respondan a sus necesidades en materia de cuidados y de educacién, asi
como de juegos, libros y medios audiovisuales adecuados y adaptados a su

edad.

Basandose en la Carta Europea de los Nifios Hospitalizados (1986), en 1988 en una

reunion de la European Association for Children in Hospital, se aprobd otra carta con el

fin de contribuir a su consecucién y darle mayor difusidn:

v

Los nifios seran internados en el hospital sélo si el cuidado que requieren no
puede ser igualmente provisto en su hogar o en un tratamiento ambulatorio.
Los nifios en el hospital tienen derecho de estar junto a sus padres o a un
sustituto de los padres, todo el tiempo que permanezcan internados.

Los padres deben ser ayudados y alentados para que compartan el cuidado de
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sus hijos y deben ser informados acerca de la rutina de la sala.

v’ Los nifios y sus padres deben tener el derecho de estar informados de manera
apropiada para su edad y entendimiento.

v" Deben ser tomadas todas las precauciones posibles para evitar en los nifios el
estrés fisico y emocional.

v’ Los nifios y sus padres tienen derecho a la participacién informada en todas las
decisiones que tengan que ver con el cuidado de su salud.

v' Cada nifio debe ser protegido del dolor, de tratamientos y procedimientos
innecesarios.

v" En caso de ser invitados a participar en ensayos clinicos o pruebas, los padres
deben ser informados detalladamente sobre el procedimiento y, una vez
comprendido, deberan autorizarlo por escrito (consentimiento informado).

v Si el nifio tiene capacidad de compresién, debera decidir por si mismo si quiere
participar de dichas pruebas.

v El nifio tiene derecho a compartir su internacién con otros nifios que tengan las
mismas necesidades de desarrollo y, salvo en casos de necesidad extrema, no
deben ser internados en sala de adultos.

v Los nifios deben tener oportunidad de jugar, recrearse y educarse de acuerdo a

su edad y condiciones de salud y posibilidades del hospital.

En 1990, 193 estados firman un tratado vinculante en la Convencidn de los Derechos

de los Nifios. Que asume el principio de la autonomia progresiva y sefala a la familia
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como el dmbito natural de arraigo del nifio donde recibe su aceptacion incondicional,
amor, escucha y encuentra el espacio de vida humano indispensable para el desarrollo
de su autonomia y la posibilidad de crecer equilibradamente en un ambiente de
respeto afectuoso y verdadero a sus derechos. La finalidad de todo el proceso de
crecimiento hasta los 18 afios, es alcanzar la autonomia legal, pero también la
intelectual, volitiva y afectiva. Es en la familia donde el nifio aprende a ser auténomo.
Como el entorno familiar es el habitat natural de desarrollo humano, la mejor manera

de proteger al nifio es cuidar de la familia que cuida de él.

La ONU reconoce el derecho a la vida digna vy éste implica el derecho a una muerte
digna. En 1990 la OMS definiéd los Cuidados Paliativos, adoptando la definicidén
propuesta por la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos, como el cuidado total
activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo. El
control del dolor y otros sintomas y de los problemas psicoldgicos, sociales y
espirituales es primordial y destacaba que los cuidados paliativos no debian limitarse a
los ultimos dias de vida, sino aplicarse progresivamente a medida que avanza la

enfermedad y en funcién de las necesidades de pacientes y familias *°.

En 1999 el extracto del Boletin Oficial del Consejo de Europa en su recomendacion
1418 recoge la proteccion de los derechos humanos y la dignidad de los enfermos

terminales y moribundos.

El derecho a la autonomia se recoge en multiples normas juridicas y expresamente se
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declara en la Ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de documentacion clinica ®°. El paciente tiene
derecho a conocer toda la informacién disponible sobre cualquier actuacion en el
ambito de su salud, salvo los supuestos exceptuados por la ley, y a decidir libremente
entre las opciones clinicas disponibles. También establece los supuestos de
consentimiento por representacion, este aspecto es clave en neonatologia y se
establece el consentimiento por representacion cuando el paciente menor de edad no

sea capaz intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance de la intervencidn.

La convencion de la ONU 2013 sobre los Derechos del Nifio. Reconoce en su
observacion general n215, el derecho del nifio al disfrute del mas alto nivel posible de
salud. En 2014 en la 672 Asamblea Mundial de la Salud, en su articulo 15.5, apoya el
fortalecimiento de los cuidados paliativos como un componente de atencion integral

durante toda la vida *°.

La aclaracidén juridica definitiva de la practica de la LET en algunas Comunidades
Auténomas ha llegado con la aprobacién de leyes especificas como la coloquialmente
denominada Ley de “Muerte Digna” de Andalucia en 2010 ® vy a lo largo del 2011

también fueron aprobadas leyes similares en Navarra ®* y Aragén .

3.4. MARCO CONCEPTUAL

Segln la perspectiva cldsica de la Medicina, el fin de ésta era preservar la vida de las

personas aplicando todas las medidas necesarias para ello. Dando un lugar primordial
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y principal al valor de la vida. Tal y como era la Medicina en la antigliedad, y teniendo
en cuenta los medios con los que contaba, la pérdida de la salud con facilidad
conllevaba la pérdida de la vida. Pero con el avance de la Medicina en las ultimas
décadas esto ha variado de forma significativa, asi gracias a los avances tecnolégicos y
cientificos es posible mantener la vida biolégica en ausencia de salud completa. En los
afios 70 y 80 esto llevo en algunas corrientes de la Medicina Intensiva a lo que se
denomind el “imperativo tecnoldgico” que viene a significar que puesto que tenemos
la posibilidad técnica de mantener la vida, ello debe hacerse de forma imperativa y
categdrica, siempre y en toda situacién, aunque dicha intervencidon sélo pueda
prolongar la vida en horas o dias ® Sin embargo, esto suscitd controversias. En primer
lugar, la medicina, como toda ciencia aplicada, se basa en la légica de la probabilidad y
no en la de la certeza, asi en la toma de decisiones técnicas se debe disminuir al
maximo el nivel de incertidumbre, pero nunca podra ser eliminada del todo. Las
decisiones médicas son siempre decisiones probables. Pero no serd posible obtener

certeza absoluta

. En segundo lugar, se dice que el uso de la técnica es siempre
bueno, pero es buena siempre como medio para conseguir un fin pero nunca su uso en

si mismo constituye un objetivo **.

De forma paralela surgidé hace décadas el debate sobre si siempre es adecuado para los

intereses del paciente el uso de toda la tecnologia disponible "%

y se planted la
posibilidad de limitar, en ciertas situaciones, el tratamiento que éste esta recibiendo.

“No todo lo que es técnicamente posible es apropiado en un caso especifico; no todo
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lo que se puede hacer se debe hacer” ®°. Duff y Campbell "° ya refirieron en el afio
1976 dos filosofias de cuidado: la que denominaron tradicional “orientada a la
enfermedad” cuyo objetivo seria proteger la vida a toda costa, y que veria la muerte
como el peor resultado posible, y la “orientada a la persona” en la cual se tomaria en
consideracion la calidad de vida, y que veria como mas catastréfico determinadas

supervivencias con discapacidad grave que la propia muerte.

Todo esto hizo necesario actualizar los fines de la Medicina. A mediados de los afios
90, el centro de Bioética mas prestigioso del mundo, el Hasting Center de Nueva York,
desarrollé un proyecto internacional “The Goals of Medicine” para aclarar cuales

71,72

debian ser los fines de la Medicina en la era tecnoldégica Los cuatro fines de la

Medicina moderna segun el Hastings Center son:

v La prevencién de las enfermedades y lesiones, la promocidn y la conservacion
de la salud.

v’ El alivio del dolor y el sufrimiento.

v La atencidn y curacidn de los enfermos curables y el cuidado de los incurables.

v’ La evitacién de la muerte prematura y la busqueda de la muerte tranquila.

Por tanto se deben aplicar todos los medios disponibles ante lo evitable y lo curable.
Pero si no resulta posible, se tiene la obligacién de reorientar las actuaciones hacia el
tratamiento del dolor, el alivio del sufrimiento, el cuidado sintomatico y el

acompafiamiento al paciente y a sus familiares. No se debe ver a la muerte como un
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fracaso de la Medicina, si no como el resultado final e inevitable de la vida. Los
médicos no siempre pueden curar, pero siempre pueden cuidar, paliar y acompafiar.
Los profesionales deberian implicarse en todas estas facetas de la Medicina con el

mismo interés y satisfaccion.

La practica de la LET queda englobada por tanto dentro de los fines de la Medicina, y
no es contraria a la medicina de calidad, si no que se incluye dentro de la medicina de

excelente calidad. La LET debe considerarse como una buena practica clinica.

3.4.1. TERMINOLOGIA

53.4.1.1. LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO

La definicién de Limitacion del Esfuerzo Terapéutico se refiere a la decision deliberada
sobre la no implementacidn o la retirada de terapéuticas médicas al anticipar que no
conllevaran un beneficio significativo para el paciente ’>. Retirar o no iniciar dichas
medidas, permite a la enfermedad continuar su curso evolutivo que inexorablemente
conduce al fallecimiento de la persona. Por lo tanto, es la enfermedad lo que provoca
la muerte y no la actuacion del profesional. Es importante la diferencia entre “matar” y
“dejar morir” en las consideraciones para la toma de decisiones. Dejar morir es toda
acciéon u omisién que permite que otra causa concomitante e inevitable (necesaria y
suficiente) produzca la muerte de la persona. La LET “permite” la muerte en el sentido

de que no la impide pero en ningln caso la “produce” o la “causa”. Esta diferencia es

Introduccion

38



— Tesis: Proceso de AET en una Unidad Neonatal Sonia Caserio Carbonero —

determinante.

El término mas utilizado en espafiol es el de Limitacién del Esfuerzo Terapéutico "
Algunos profesionales prefieren utilizar otras expresiones para describir esta practica
dado que los términos “limitacion” y “esfuerzo” se acompafian de una interpretacién
subjetiva que puede llevar a pensar que se finaliza el esfuerzo, que “no podemos hacer
mas”. Esto se aleja mucho de la filosofia de los Cuidados al Final de la Vida y de la
Medicina Paliativa. No se trata de limitar si no de reajustar, reorientar o adecuar los
cuidados a las necesidades del paciente y de su familia en cada momento. De ahi que
algunos profesionales defiendan que un término mas correcto en espafol sea el de
“Adecuacién del Esfuerzo Terapéutico” y que éste se haya incluido en algunas leyes
como la ley aragonesa de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el

proceso de la muerte ®>7>7¢,

A pesar de esta reflexion, motivo por el cual en esta tesis doctoral al presentar
nuestros resultados y discusidon nos referiremos a esta practica como Adecuacion del
Esfuerzo Terapéutico, es muy cierto que el término Limitacion del Esfuerzo
Terapéutico, es la expresidén mds consolidada en el ambito nacional, y es el término
que se ha incluido mas frecuentemente en la bibliografia y hasta en leyes como las
leyes andaluza y navarra de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el

proceso de la muerte 61,62,74

Multiples expresiones en espafiol y en inglés se utilizan como sindnimos para referirse
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a la misma actuacion y los profesionales deben estar familiarizados con todas ellas,
dado que utilizar unas u otras depende de preferencias personales. Asi por ejemplo el
Grupo de Bioética de la Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva propuso el término
de Limitacidon de los Tratamientos de Soporte Vital (LTSV) que tiene un contenido
similar al cldsicamente utilizado de LET pero con la intencidn de remarcar que, en
realidad, no se limita el esfuerzo sino sélo los tratamientos de soporte vital ”/,

entendiendo como tales aquellas intervenciones médicas administradas a un paciente

con la meta de prolongar la vida y retrasar el fallecimiento 2.

Se muestran a continuacion, en la tabla 1 las expresiones mds utilizadas en espafiol e

inglés.

Tabla 1: Expresiones sindnimas de LET

Expresiones sindnimas de Limitacion del Esfuerzo Terapéutico
Expresiones equivalentes en espafiol:

v' Limitacién de terapias de soporte vital (LTSV)

v" Adecuacidén de tratamientos de soporte vital

v" Adecuacién de medidas terapéuticas

v" Omisiodn o retirada de tratamientos de soporte vital

v" Adecuacidn del esfuerzo terapéutico (AET)

Expresiones equivalentes en inglés:
v" Withdrawing and Withholding of Life-Sustaining Treatments (or Life Support)
v" Discontinuation of Life-Sustaining Treatment
v" Limitation of Life-Sustaining Treatment
v' Limitation of Treatment
v" Limitation of Therapeutic Effort

Expresiones que deben evitarse:
v'  Eutanasia pasiva
Fuente: Limitacién del esfuerzo terapéutico en cuidados intensivos: recomendaciones para la
elaboracién de protocolos. Junta de Andalucia. Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas
Sociales, 2014.

No se debe confundir la LET con otras actuaciones que supongan un aumento de las
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posibilidades de fallecimiento o conduzcan directamente al mismo, y que son
claramente diferentes de la LET. Un ejemplo de estas situaciones serian; el rechazo de
tratamiento cuando un paciente o su representante desestima un determinado
procedimiento; el suicidio asistido por el médico cuando los profesionales sanitarios
proporcionan los medios necesarios para que el propio paciente se produzca la muerte
y que esta penalizado en Cédigo Penal espafiol en su articulo 143.4 ’°; la Eutanasia
cuando son los propios profesionales sanitarios, u otras personas distintas al propio
paciente, quienes causan la muerte de éste, a peticion expresa, informada y reiterada
del mismo y en un contexto de sufrimiento por enfermedad incurable no mitigable por
otros medios " y que también esta penalizada en el articulo 143.4 del Cédigo Penal ”°.
Por otro lado también pueden surgir problemas derivados de la asignacion de
recursos en los que las limitaciones se producen por escasez de recursos y no porque
se considere que no son beneficiosos para el enfermo y que serian las restricciones

debidas a criterios econdmicos que se denominarian limitacion de prestaciones, y la

insuficiencia de medios para atender a la demanda en determinados momentos ’°.

En 2005 se desarrolld el Protocolo de Groningen en el que quedaba justificado que en
caso de recién nacidos con enfermedades graves de alto riesgo para desarrollar una
discapacidad severa, si tras la retirada de soporte vital no fallecen, y sobreviven en
estado de gran sufrimiento, estaria justificada lo que denominan la decision deliberada
que finaliza la vida del recién nacido con drogas letales (DELN). Proponen este término

en lugar de eutanasia puesto que el paciente no lo solicita voluntariamente %°. En
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Espana también quedaria tipificada como delito en el Cédigo Penal.

53.4.1.2. TRATAMIENTOS OBLIGATORIOS, OPTATIVOS VERSUS

CONTRAINDICADOS

Se considera un tratamiento obligatorio cuando la relacidon entre los beneficios y
perjuicios que puede producir, es claramente favorable y se ajusta a las buenas
practicas clinicas y a los derechos fundamentales del paciente. Tal obligatoriedad se
aplica también en sentido contrario: cuando un tratamiento no supone ninguln

beneficio para el enfermo, tal tratamiento no es obligatorio 81

Un tratamiento es optativo cuando ni es necesario, ni esta prohibido, o cuando excede
la obligacidn (tratamiento supererogatorio), pero su no instauracién no es moral ni

medicamente reprochable 2.

Esta distinciéon entre tratamientos obligatorios y
tratamientos optativos descansa sobre la consideracién objetiva entre beneficios y

perjuicios previstos, y sobre la coherencia con el mejor interés del paciente, el respeto

por su autonomia y la premisa de calidad de vida.

El debate de si todo lo técnicamente posible es éticamente aceptable. Es una decision

compleja, y en cada caso se debe considerar:

v’ Criterios de proporcionalidad terapéutica sobre el proceso clinico (equilibrio
entre los medios diagndsticos y terapéuticos y el resultado esperado).
v Laincertidumbre en el pronéstico, probabilidad de curacién, esperanza de vida.

v’ La calidad de vida valorando lo que desean los padres como lo mejor para su
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hijo.
v' El mejor interés del nifio, desde la perspectiva profesional.

v" El uso eficiente de los recursos.

Un tratamiento estd contraindicado cuando los perjuicios claramente superan a los
beneficios. Seria incorrecto tratar. No se debe ofrecer tratamiento, sino informar a los

padres explicdndoles que no se dispone de una opcién terapéutica vdlida para su hijo.

En Neonatologia, generalmente, los tratamientos son obligatorios o estan
contraindicados cuando se considera el prondstico vital, y son optativos cuando se
considera la calidad de vida. Aquello que sea inutil en términos de supervivencia esta
contraindicado y se relaciona directamente con el principio de no maleficencia;
basicamente es un juicio técnico y por lo tanto una propuesta de los profesionales a
los padres. Al evaluar la calidad de vida, se considera no sdlo la probabilidad sino
también la utilidad, lo que implica un juicio de valores y requiere la decisién de los
padres ya que estamos hablando de beneficencia, de lo que cada uno entiende como

bueno para su propia vida **.

53.4.1.3. TRATAMIENTOS PROPORCIONADOS VERSUS TRATAMIENTOS

DESPROPORCIONADOS

Son intervenciones terapéuticas proporcionadas aquellas que ofrecen una esperanza
razonable de beneficio para el enfermo y que pueden ser conseguidas sin acarrear un

coste, dolor u otros inconvenientes excesivos. Para formar un juicio correcto sobre su
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caracter proporcionado o desproporcionado, en un caso determinado, hay que

considerar diversos factores y evaluarlos conjuntamente ®*:

v" la razonable confianza en el éxito.

v’ el nivel de calidad humana en la vida conservada, sobre todo de la conciencia y

del marco de libertad eficaz.

v el tiempo previsto de supervivencia.

v’ las molestias del paciente y familiares, que acompafiaran al tratamiento, y el

coste de la intervencion, en una perspectiva individual, familiar y social.

v Cuanto mas desproporcionado es un tratamiento, menos razones médicas hay
para instaurarlo o continuarlo y mayor espacio de libertad debe concederse a

los padres.

53.4.1.4. FUTILIDAD TERAPEUTICA

Etimoldgicamente la palabra “futilidad” proviene del término latino “futilis” que

significa vano, inutil, ineficaz, sin efecto.

El término “futilidad médica” aparecié por primera vez en los afios 80 #*%*, para poner

limite a las demandas de tratamientos, por parte de los pacientes y de sus familiares
cuando estos no habian sido ofrecidos por los médicos porque los consideraban

inatiles. Estas demandas surgieron a partir de los afios 70 tras producirse un
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interpretacion radical de lo que era la autonomia del paciente. Creian que la misma
autonomia que tenian para poder rechazar un tratamiento, también les permitia exigir

uno no indicado por los profesionales.

Inicialmente la futilidad médica fue una justificacion ética y legal para la decision
unilateral de abstencidn terapéutica realizada a juicio del médico, argumentado desde
su juicio técnico experto 2. Esto generd fuertes criticas, concluyendo que los médicos
no tienen el poder de imponer a sus pacientes sus valores apelando a su conocimiento
experto ®. A partir de aqui surgié el término “futilidad fisioldgica” para referirse a
aquellos tratamiento que no consiguen el resultado biolégico esperado, se hablaria asi
de tratamiento futil desde el punto de vista biolégico y utilizando criterios de
evaluacién, como pardmetros estadisticos (intervenciones exitosas en menos del 1%
de los casos) 2, escalas de puntuacién de gravedad que permitan predecir el riesgo de
mortalidad, como el CRIB, SNAP Il y SNAPPE Il, entre otras 87_90, escalas de declinacion
funcional, ademas de otras dimensiones como la calidad de vida residual, la
supervivencia aceptable del paciente y consideraciones de justicia distributiva. El
problema es que a pesar de que las escalas son buenos instrumentos, no pueden
explicar determinada variabilidad individual sobre el futuro esperado A principios
de los 90, concluyeron que no era posible llegar a un acuerdo en la definicidn de la

futilidad ni hacer una buena evaluacién objetiva de ella **%.

En el debate de la futilidad, tuvieron una importante contribucién Schneiderman y sus

colaboradores, que concluyeron que la futilidad de un tratamiento debia ser medida
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con pardmetros cuantitativos y cualitativos °>.

Esta aproximaciéon también tuvo
criticas, asi que a mediados de los 90 se abandoné el término “tratamiento

medicamente futil” por no conseguir encontrar consenso en la definicién 89,

Moratti ** recogié que la nocién de futilidad médica puede abordarse desde distintos

puntos de vista:

1.- Los tratamientos futiles interfieren con el proceso “natural” de muerte, asi el
acortar o alargar la vida artificialmente es moralmente equivocado. Este abordaje fue

desarrollado originalmente por la Iglesia Catdlica *°.

2.- Los tratamientos futiles constituyen un consumo de recursos. En un contexto de
distribucidn equitativa de recursos que son limitados *°. Aunque este debate debe
abandonarse puesto que el concepto futilidad no tiene que ver con distribucién de

recursos .

3.- Los tratamientos futiles van en contra de la buena practica médica y de los

estdndares profesionales.

Se abogé por un consenso general en el que el médico que trata a un paciente puede
llegar a la conclusidon de que un tratamiento es futil en un caso concreto, si su
conclusiéon puede ser apoyada por otros profesionales y esta basada en guias y

estudios clinicos *°.

Otros autores también ha aportado definiciones para la futilidad médica como por
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” 85’ O Iles Ia

ejemplo “es el extremo final de un espectro de terapias de baja eficacia
cualidad del acto médico cuya aplicacion estd desaconsejada en un caso concreto
porque no es clinicamente eficaz, no mejora el prondstico, sintomas o enfermedades
intercurrentes, o porque produciria previsiblemente efectos perjudiciales
razonablemente desproporcionados al beneficio esperado para el paciente o sus

condiciones familiares, econdmicas o sociales” %

Tras todo este debate podriamos concluir que una intervencién médica es indatil
cuando su aplicacién al enfermo estd desaconsejada porque es clinicamente ineficaz,
no mejora el prondstico, los sintomas ni las enfermedades intercurrentes o porque
previsiblemente producird perjuicios personales, familiares, econdmicos o sociales

desproporcionados al beneficio esperado **'%.

Se ha considerado que esta definicién atiende a dos aspectos: uno cuantitativo (altas
probabilidades de fracasar) y otro cualitativo (ausencia de beneficio al paciente). Asi la

futilidad tiene relacion con la utilidad de los tratamientos.

Futilidad estricta: cuando, a pesar de realizar el maximo esfuerzo terapéutico, no se
produce beneficio fisiolégico alguno y la muerte del paciente es inminente e
inevitable; en este caso no existe obligacion de tratar aunque el paciente o su familia

lo demanden.

Futilidad en sentido amplio: cuando la decision se basa en una determinada

probabilidad, por ejemplo muy baja probabilidad de supervivencia o alta probabilidad
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de secuelas graves; o cuando se considera un tratamiento desproporcionado en
funcidn de los objetivos alcanzados, o de los costes en términos de sufrimiento para el
paciente o su familia; en estos casos, para la decisién de tratar o no, es necesario

contar con la opinion del paciente o de su familia.

No existe una férmula para poder determinar cuando una intervencién es futil para un
paciente en concreto. Para hacer un juicio sobre futilidad se deben tener en cuenta
tres elementos principales que son el grado de viabilidad fisiopatoldgica de las
intervenciones, la evidencia cientifica que la sustenta y la valoracion de la calidad de

vida futura del paciente >'%*%,

§3.4.1.5. OBSTINACION TERAPEUTICA

Es la decision de mantener tratamientos ya instaurados o de iniciar nuevos
tratamientos en situaciones clinicas en las que no es previsible que consigan un
beneficio razonable. Es mds, dicha actitud tendrd como resultado muy probable el
mantenimiento de ciertas funciones vitales, y la prolongacién transitoria de la vida del
paciente, en unas condiciones que no alcanzan un minimo de calidad de vida,

manteniéndose e incluso incrementandose su sufrimiento 2.

Dicho de otra manera, se refiere a la utilizacién de medios que no tienen mas sentido
gue la prolongacion bioldgica de la persona, cuando existen escasas posibilidades de
supervivencia independiente de dichos medios o, de lograr sobrevivir, sera con una

calidad de vida infima objetiva considerada. En tales situaciones, retirar o no iniciar

Introduccion

48



— Tesis: Proceso de AET en una Unidad Neonatal Sonia Caserio Carbonero —

dichas medidas es una obligacion moral y legal, no una opcién. Lo contrario constituye

una conducta que transgrede la buena practica clinica '©.

No hay obligacion ética de ofrecer opciones terapéuticas que no aporten beneficio

fisiolégico en la situacion clinica concreta del paciente 2.

Se debe evitar la expresién “encarnizamiento terapéutico” por las connotaciones de
intencionalidad maliciosa que conlleva y que no se ajustan a los objetivos de los

profesionales.

Cualquier tipo de intervencion que pueda ser etiquetada como “futil”, puede ser

obstinada, asi también podra haber, por ejemplo, obstinacion diagndstica.

Algunos grupos y asociaciones han definido algunos escenarios que consideran de

obstinacién terapéutica neonatal ***:

v" Nifios nacidos en el limite de la viabilidad: edad gestacional <24 semanas;
anomalias congénitas incompatibles con la vida; nifios con enfermedades que
no responden a los cuidados intensivos y que previsiblemente morirdn en un
corto plazo; ninos que pueden llegar a sobrevivir con dependencia permanente
de soporte vital invasivo ***%.

v' La American Heart Association define las siguiente situaciones en las que la

reanimacion cardiopulmonar es desproporcionada: edad gestacional al

nacimiento <23 semanas; peso fetal estimado al nacer <400 gr; trisomia 13;
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trisomia 18 y anencefalia '°°.

13.4.1.6. MEJOR INTERES

Cuando hay que tomar decisiones por representacién, porque el paciente, como en el
caso de los pacientes neonatales, se halla en situacién de incapacidad para tomar
decisiones de forma auténoma acerca de una actuacion en el dmbito de su salud, a fin
de aproximarse lo mas posible a la voluntad de las personas, se han formulado dos
criterios para guiar el proceso de decisién, que son, el “juicio sustitutivo” y el “mejor
interés”. El primero consiste en emitir un juicio que decide en funcién de lo que se cree
gue la persona hubiera decidido. Esto implica conocer muy bien sus valores y sus
preferencias. Y por tanto no es de aplicacién en el ambito de la neonatologia. En el
“mejor interés”, un tercero decide por la persona, de acuerdo con lo que seria mejor
para él. Se utiliza para casos en los que el paciente nunca ha sido consciente, o no hay

informacién disponible y clara acerca de sus preferencias '%.

Salvo que se demuestre lo contrario (abandono, negligencia o mal trato), los padres

son los primeros representantes del mejor interés del nifio **’.

El objetivo es tomar decisiones compartidas, que serian aquellas en las cuales el
profesional aplica conocimientos cientificos y habilidades de comunicacién teniendo
en cuenta los valores y preferencias del paciente, o su representante, para ayudarle o
apoyarle en su decisién. Incluye el esfuerzo por conocer las circunstancias especificas

del paciente, sus necesidades y valores, y supone un proceso de didlogo y compromiso

Introduccion

50



— Tesis: Proceso de AET en una Unidad Neonatal Sonia Caserio Carbonero —

compartido.

III

Se distingue del “modelo paternalista” en el que el médico es quien, basdndose en sus
conocimientos cientificos, decide lo que considera mejor para el paciente pero sin
contar con él. El “modelo informativo” es en el que el paciente, tras ser informado,

decide solo, sin ayuda del profesional '%.

Siempre se debe tener en cuenta que cuando un tratamiento es claramente futil, los
padres nunca pueden forzar a los profesionales a realizarlo, dado que continuar con un
tratamiento futil seria prolongar el sufrimiento, y es responsabilidad de los
profesionales evitar actuaciones maleficentes. Al contrario si los padres quieren retirar
tratamientos que los profesionales consideran que contribuyen al confort del paciente
como la sedacion, los profesionales no estan obligados a retirarlos, puesto que es su

responsabilidad ser beneficentes .

53.4.1.7. CALIDAD DE VIDA

Es un concepto multidimensional, dindmico y con componentes subjetivos para el que
no existe un patrén de referencia bien delimitado y que, en consecuencia, resulta

dificil de definir y medir *%.

Se podria definir como el conjunto de decisiones
necesarias, desde el punto de vista bioldgico, fisioldgico y social, que dan lugar a una
vida auténoma y humana, es decir, capaz de realizar las funciones propias del ser

humano; en su valoracidon influyen tanto factores internos como externos. En

neonatologia, el criterio relevante que interpreta la calidad de vida se conoce como
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mejor interés del paciente, que exige analizar el beneficio-riesgo de las posibles
opciones terapéuticas, segun el prondéstico de cada paciente. El nivel de incapacidad
motora o cognitiva que se aceptara para ese nifio es un juicio subjetivo de calidad de
vida que sdlo los afectados pueden realizar, y por ello sus padres son los primeros a

tener en cuenta a la hora de tomar la decisién 2%%*,

En opinién de muchos, un minimo nivel de funcidn neurolégica es esencial para

considerar a esa vida digna de ser vivida **

. Pero esto lleva a considerar que si se
afirma que la funcion cognitiva, como criterio de calidad de vida, es importante

incluirla a la hora de las decisiones, habria que intentar definir cual deberia ser el

umbral minimo apropiado aceptable y esto, aunque existen intentos, no es nada facil

64,110

Criterios como un grave retraso fisico e intelectual, la ausencia de una minima
capacidad para establecer relaciones con el entorno, la inmovilidad o la ausencia de un
desarrollo cognitivo o motor, el dolor y el sufrimiento excesivo e intratable pueden

constituir estandares de mala calidad de vida ®****,

53.4.1.8. CUIDADOS PALIATIVOS

Son cuidados de caracter integral e interdisciplinar orientados al paciente y su familia.
El objetivo es prevenir y tratar adecuadamente el dolor y otros posibles sintomas
asociados, y conseguir la mejor calidad de vida posible de aquellos pacientes y sus

familiares que afrontan una enfermedad que amenaza seriamente la vida **. Deben
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estar presentes en todas las fases de una enfermedad grave, coexistiendo y
complementando a los tratamientos curativos o que prolonguen la vida en un primer
momento, para posteriormente, segln la evolucién de la enfermedad, ir modificando
los objetivos terapéuticos: en una primera fase se buscara la curacion, posteriormente
se pasard a la busqueda de la mejor calidad de vida y al final de la vida se buscard la

mejor calidad de muerte posible **7*,

Segln el modelo integrado de cuidados paliativos, definido por la Asociacién
Internacional de Hospices y Cuidados Paliativos > “Los cuidados paliativos deben
aplicarse cuando el paciente inicia una enfermedad sintomatica, activa, progresiva e
incurable. Nunca debe esperarse para su aplicacién a que los tratamientos especificos
de la enfermedad de base estén agotados. Son tratamientos activos vy
complementarios de los tratamientos especificos de la enfermedad de base. Deben
integrarse “sin costura” con otros aspectos de los cuidados en la aproximacién
holistica que atiende a todos los aspectos del sufrimiento del paciente, aspecto que

con frecuencia falta en la medicina orientada solamente a la enfermedad”.

53.4.1.9. SEDACION PALIATIVA EN AGONIA

Consiste en la administracion de farmacos con el objetivo de conseguir la paliacién o
eliminacion de un sintoma somdtico refractario o de la manifestacién de un
sufrimiento insoportable, a través de una disminucion profunda e irreversible de la

conciencia, en enfermos en los que la muerte esta previsiblemente muy cercana.

Introduccion

53



— Tesis: Proceso de AET en una Unidad Neonatal Sonia Caserio Carbonero —

Implica consentimiento explicito del paciente o de sus representantes, sintomas
refractarios o sufrimiento insoportable, que su objetivo sea aliviar los sintomas y la

utilizacién de farmacos y dosis adecuadas **%.

v' Siempre que se realice se debe dejar constancia en la historia clinica: el motivo,
el proceso de toma de decisiones, el consentimiento informado y la
monitorizacion de los resultados como la mejor garantia ética.

v Se trata de una actuacién permitida por nuestro ordenamiento juridico y su
realizacién, cuando se cumplen las condiciones descritas, entra dentro de las

obligaciones de buena practica clinica.

53.4.1.10. MUERTE DIGNA

Ronald Dworkin (1998) definiéd “morir con dignidad” como “permitir que las personas

mueran de la misma forma en que han deseado vivir”.

El concepto “muerte digna” es ambiguo y su contenido evoca una gran diversidad de
cuestiones, depende en gran parte de los deseos de cada persona, y como expresion,

sélo posibilita un acuerdo intuitivo e impreciso .

Algunos la definen diciendo lo que no es. No seria muerte digna aquélla en que se
impone una “violacién tecnoldgica”, luchando por mantener un organismo reducido a
su mas elemental expresidn bioldgica, cuando la muerte es inminente e inevitable y el

sujeto ya no es un todo, persona humana, y sélo se mantiene la vida celular. Morir
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dignamente seria morir sin dolor fisico ni sufrimiento psiquico, en la medida en que

sean evitables 2.

3.5. MARCO ETICO

La Bioética es una rama de la ética cuya funcidn en la préctica clinica es mejorar la
calidad de la toma de decisiones, detectando los conflictos de valores y estudiando
como resolverlos mediante la deliberacidn. Su objetivo es buscar la solucion dptima,

. . 2
que es la que lesiona menos los valores en conflicto **2.

3.5.1. LOS PRINCIPIOS DE LA BIOETICA

En el afo 1974 el Congreso Norteamericano cred una comisién con el objetivo de
establecer una serie de criterios que debian guiar la experimentacién con seres
humanos encaminados a proteger a las personas que fueran a entrar en un estudio de
investigacion. Esta comision que fue denominada National Commission for the
Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Science: trabajé durante
cuatro afios y su labor se reflejo en el Informe Belmont, en el que se identificaban unos
principios éticos basicos: respeto por las personas (autonomia), beneficencia vy justicia,
gue pretendian garantizar la protecciéon deseada en el dmbito de la investigacidon
biomédica. Un afio después se publicaron los Principios de la ética biomédica de
Beauchamp y Childress ®, en el que se desarrollaba la aplicacién de estos principios en
el ambito asistencial. Estos autores anadieron un cuarto principio el de no

maleficencia. Estos cuatro principios proporcionan un fundamento valido para el
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analisis de los problemas éticos en el ejercicio médico, por lo que se han convertido en

referente basico para el andlisis de la ética clinica en la actualidad .

53.5.1.1. NO MALEFICENCIA:

Depende fundamentalmente de los profesionales sanitarios y obliga a retirar, prevenir

o evitar el dafio intencionado fisico, psiquico, moral o social; primum non nocere.
Valores:

v Seguridad.

v’ Eficacia y efectividad.

v’ Calidad cientifico-técnica.

v' Prevencidn de la enfermedad, la lesidn, la medicalizacidn, el sufrimiento y la
muerte prematura.

v Proteccidn de la salud.

v Proteccién de la intimidad y confidencialidad.

13.5.1.2.  JUSTICIA

Se entiende por equidad y obliga al reparto equitativo de cargas y beneficios, y a la

distribucidn y acceso justo de los limitados recursos sanitarios.
Valores:

v" No discriminacién.
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v’ lgualdad de oportunidades

v Equidad en la distribucién de recursos
v" Equidad intergeneracional.

v" Enfoque de género.

v' Enfoque multicultural.

v Atencidn preferente a la vulnerabilidad.
v Transparencia.

v Responsabilidad social corporativa.

v' Eficiencia.

13.5.1.3.  AUTONOMIA

Respetar el derecho de autodeterminacion de los pacientes en relacion a aquellas
decisiones que afectan a su propia vida. La autoridad final debe residir siempre en el
enfermo o, si éste es incompetente por edad o estado mental, en sus padres o tutores
legales. Hay que aceptar la posibilidad de que un determinado beneficio sea valorado
de forma distinta por diferentes personas *°°, por tanto, exige reconocer a la persona

como capaz para tomar decisiones y disponer de las mismas libremente.
Valores:

v" Informacién.

v’ Participacién en la toma de decisiones.
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v" Consentimiento informado.

53.5.1.4. BENEFICENCIA
Obliga a buscar el bien que el paciente considera como tal para si mismo.
Valores:

v" Promocion de una salud integral.

v’ Cuidado.

v' Comunicacién.

v’ Trato personalizado.

v' Promocion de la ayuda mutua en salud.

v' Empatia.

3.5.2. EL PROCESO DELIBERATIVO

La clinica y la ética comparten un mismo método. Toda la teoria de la deliberacion, la
prudencia, el término medio, el razonamiento probable, la toma de decisiones en

situaciones de incertidumbre, etc., se aplica por igual a la clinica y a la ética 116,

La légica de la clinica es la propia de la incertidumbre. Nunca seremos capaces de
agotar la riqueza de una realidad concreta, razén por la cual nuestros juicios sobre ella
serdn como maximo “probables”. De ahi que en ésta reine siempre la “incertidumbre”.
La certeza es imposible. Por tanto, no puede ni debe pretenderse que sus decisiones

sean “ciertas”, aunque si “razonables”. Esta razonabilidad consiste siempre en la
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ponderacion cuidadosa de los principales factores intervinientes, a fin de disminuir en
lo posible la incertidumbre. Al proceso de ponderacidon razonable lo llamaron los
griegos “deliberaciéon”. Y a la decision razonable tomada tras prolongada deliberacion
se la llamé “prudente”. Deliberacion y prudencia son las dos condiciones basicas del
“razonamiento practico”. Asi la clinica y la ética han compartido durante su historia
una misma légica; porque ambas utilizaban un tipo de razonamiento similar, cuyas dos

principales caracteristicas eran la deliberacién y la prudencia .

Debemos escapar de la toma de decisiones como acto reflejo, apelando habitualmente
al denominado “ojo clinico” y/o al denominado “olfato moral” 2. El ejercicio de la
deliberacidn es un signo de madurez psicoldgica. En general cuando alguien se deja
dominar por la angustia y las emociones, éstas le llevan a tomar posturas extremas. La
reduccion de los problemas a dilemas, es por lo general, producto de la angustia. La
deliberacion busca analizar los problemas en toda su complejidad. Exige la escucha
atenta, el esfuerzo por comprender la situacidon objeto de estudio, el andlisis de los
valores implicados, la argumentacion racional sobre los cursos de accidn posibles y los
cursos 0ptimos, la aclaracion del marco legal, el consejo no directivo y la ayuda aun en
el caso de que la opcidn elegida por quién tiene el derecho y el deber de tomarla no
coincida con la que el profesional considera correcta, o la derivacion a otro profesional

en caso contrario.

El objeto del proceso de deliberacidén no es tomar decisiones, sino sdlo consultivo.
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Para deliberar es conveniente seguir un método, por ejemplo, se puede utilizar el

descrito por Gracia '*°. Estableciendo unas fases:

1.- Presentacidon del caso por la persona responsable de tomar la decisién. El

procedimiento de andlisis debe partir del estudio minucioso de los hechos clinicos.

2.- Discusidn de los aspectos médicos de la historia.

3.- ldentificacion de los problemas morales que presenta. Los problemas éticos
consisten siempre en conflictos de valor, cuantos mas claros estén los hechos mayor

serd la precisidn con la que podran identificarse los valores en conflicto.

4.- Eleccién por la persona responsable del caso del problema moral que a él le

preocupa y quiere discutir.

5.- Identificacién de los cursos de accidon posibles. Puede tomarse como norma que
éstos son siempre cinco o mads, y que cuando se han identificado menos es por defecto
en el proceso de andlisis. El curso de accién hay que analizarlo siempre en dos fases,

contrastandolo con los principios en juego y con las consecuencias previsibles.

En la practica, la evaluacion de la calidad ética de cada curso de accion puede hacerse

segun los siguientes pasos:

5.1.- Contraste del curso de accidon con los principios morales:

5.1.1. Analisis de los principios involucrados en el caso. Los de no maleficencia y

de justicia tienen cardcter publico y se corresponden con la llamada “ética de
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minimos”. Los de autonomia y beneficencia tienen caracter privado, y pueden y deben
gestionarse de acuerdo con sus propias creencias e ideales de vida. Y se corresponde

con la llamada “ética de madximos”.

5.1.2. Identificar los conflictos entre valores o principios. En caso de conflicto

suelen tener prioridad los deberes de maximos.

5.2.- Evaluacién de las consecuencias previsibles:

5.2.1. Evaluacién de las circunstancias que concurren en el caso concreto y las

consecuencias previsibles de la decision.

5.2.2. Examen de si se puede y debe hacer una excepcién a los principios.

Una vez analizado el caso se procedera a la deliberacion para la toma de decision.

Sin embargo se debe reconocer que en las UCIN no siempre es posible identificar
claramente la opcion apropiada y satisfactoria cuando se consideran los cuatro valores
éticos: vida bioldgica, autonomia parental, mejor interés del paciente y la dignidad
humana. Asi que se deberian considerar soluciones falibles o imperfectas *. Esto puede
chocar en la era de la “medicina basada en la evidencia”. Pero no hay alternativa y se
debe aprender a vivir con la duda y la incertidumbre, y admitir la posibilidad de

. - 120
equivocarse, y a la vez ser capaces de aprender de los errores y hacer mejoras ~".

6.- Deliberacion del curso de accidn optimo.
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7.- Decision final.

8.- Argumentacidon en contra. Las pruebas de consistencia son elementos a tener en

cuenta:

v Prueba de la legalidad: valorar que no se vulnera ningln limite del derecho.

v Prueba de la publicidad: pensar que en el caso de hacerse publica la decision, si
ésta seria defendible.

v" Prueba de la temporalidad: valorar si pasado un tiempo se tomaria la misma
decision.

v Prueba de la universalidad: si la decisién tomada es aceptada por todos.

Las éticas que articulan principios y consecuencias se conocen con el nombre de

“Eticas de la Responsabilidad”.

Una recomendacion para el abordaje practico en la toma de decisiones 2!, es

realizarse y contestarse las siguientes preguntas 122,

v’ ¢Estaintervencion va a curar la enfermedad?

v’ ¢Estaintervencion va a prevenir la progresién de la enfermedad?

v' ¢Qué impacto tendrd la intervencién sobre la calidad de vida del nifio?
v' ¢Mejorard la intervencién los sintomas del nifio?

v' ¢Puede empeorar la intervencion, la situacion del nifio?

v’ ¢Por cuanto tiempo el nifio se sentird peor?

v" ¢Qué pasara si no se lleva a cabo esa intervencion?
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v' ¢Como la intervencién puede cambiar el prondstico?

Las decisiones éticas requieren lo que Norman Daniels denominé un amplio equilibrio
reflexivo, que auna los principios, las consecuencias y las intuiciones morales previas
en relacidn con la experiencia practica. Asi ocurre en las decisiones de LET: se basan en
la indicacién (no maleficencia) y la beneficencia, deben evaluar las consecuencias, y
deben también integrar en el analisis la experiencia clinica previa. Es, en definitiva, una

ética responsable, en el uso adecuado de la técnica o4

3.5.3. COMITES DE ETICA ASISTENCIAL (CEA)

Estos comités surgen como consecuencia de la necesidad de los médicos de compartir
decisiones que afecten a la calidad de vida de los pacientes, y de la aparicion de
conflictos éticos relacionados con la asistencia sanitaria a cualquier nivel y entre los
diferentes sujetos implicados en el acto médico: pacientes, profesionales sanitarios,

familia, instituciones, etc .

Las funciones mas importantes del CEA son:

v Proteccidn de los derechos de los pacientes.

v Analizar, asesorar y facilitar el proceso de decisién clinica en las situaciones
asistenciales que planteen conflictos éticos.

v’ |dentificar aquellas situaciones que de forma habitual o reiterada plantean esos

conflictos y elaborar recomendaciones o guias sobre ellos.
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v" Promover la formacién en bioética de los profesionales del centro al que

pertenece y, fundamentalmente, de los propios miembros del comité.

Es curioso que en el proyecto EURONIC realizado en Europa en los afios 90,
encontraron que en todos los paises el que los hospitales contaban con CEA al que
pudieran consultar casos clinicos aumentaba el porcentaje de retirada de ventilacion

mecanica, a excepcién de Espafia, que encontraron el efecto contrario .

3.6. PROCEDIMIENTO DE LET

3.6.1. TOMA DE DECISIONES

La LET es la decision DELIBERADA que consiste en no instaurar o retirar medidas
terapéuticas que no le aportaran un beneficio al paciente, por tanto, las decisiones de
LET deben ser tomadas tras un proceso de deliberacién, poniendo un cuidado especial
en el proceso de informacién y extremando la calidad de la comunicacién. Pero es muy
importante no confundir el necesario proceso de deliberacién que debe abrirse con las
familias, con una peticién de su consentimiento para llevarla a cabo, puesto que esta

confusion puede conducir a la obstinacién terapéutica.

La LET forma parte de la buena practica clinica. No es una decisién opcional sino una

obligacidon moral y normativa de los profesionales.

A la hora de tomar una decisidn de LET deben considerarse **:

v’ laintensidad del dolor y sufrimiento debido al tratamiento de soporte vital.
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v El tiempo estimado de supervivencia si se continla con el tratamiento de
soporte.

v’ Los beneficios potenciales del tratamiento como probabilidad de supervivencia,
capacidad del nifio de establecer relaciones con otras personas, de
interaccionar con el entorno o experimentar algun tipo de placer.

v Los deseos y preferencias de los padres.

Young *** y Rhoden '** describieron tres estrategias distintas que encontraron en 3

paises en relacion con la toma de decisiones:

v' Limitar el tratamiento desde el nacimiento en recién nacidos con
enfermedades conocidas con pronéstico desfavorable y lo denominaron “El
abordaje estadistico” de los suecos.

v/ Tratamiento agresivo de todos los pacientes hasta la practica certeza de
muerte o coma irreversible y lo denominaron “esperar hasta la certeza” de los
americanos. Esta implica el riesgo de obstinacién terapéutica, con el
consiguiente perjuicio para el paciente, la familia y la sociedad en general **.

v Tratamiento inicial de todos los nifios con reevaluacién periddica de los riesgos
y beneficios y lo denominaron “la estrategia del prondstico individualizado” de

los ingleses.

En el proyecto EURONIC encontraron que coexistian modelos mds complejos dentro

de cada pais, y que cada uno de los modelos se presentaban con distinta frecuencia en
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cada pais . La actitud de los neonatdlogos de distintos paises diferia en cuanto a su
posicidn a la hora de valorar la vida en si misma por encima de todo frente al valor de
la calidad de vida actual y futura. Se observé que estas diferentes actitudes eran un
factor decisivo que influia en la toma de decisiones de los profesionales de distintos
paises en torno a la LET, asi los hungaros, lituanos y estonios eran mas tendentes al
valor de la vida por encima de todo y los suecos, ingleses y holandeses mas de acuerdo
con la idea de tener en cuenta la calidad de vida futura. También influian en la toma de
decisiones factores del profesional como sexo, tener o no hijos, creencias religiosas...
125

. También se ha publicado que el temor personal a la muerte de los propios

profesionales influye en la toma de decisiones al final de la vida .

La recomendacion en nuestro ambito es que la toma de decisiones se realice a través

del proceso de deliberacion, eligiendo entre las diferentes opciones posibles, el curso

#3119 se debe hacer una

de accion, que mas se ajuste al mejor interés del nifio
aproximacion diagndstica y prondstica razonable y prudente teniendo en cuenta la
mejor evidencia cientifica disponible y el balance riesgo/beneficio de las diferentes
opciones terapéuticas curativas o paliativas **’. Tras una comunicacién efectiva y

transparente (tabla 2) ***?®

, se toma una decision compartida entre el equipo
asistencial y los padres. Huyendo del modelo paternalista de la relacion médico-
paciente, en el que la mayor parte de la responsabilidad en la toma de este tipo de
decisiones recaia en el neonatdlogo, y por tanto, planteandose la necesidad de la

24,32,129

participacién de los padres en las decisiones . Para ello se utilizarian todas
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aquellas estrategias que promuevan su participacion, como son escuchar sin
interrumpir, realizar preguntas abiertas, explicar y discutir con ellos acerca de la

opciones posibles, dar tiempo para pensar, mirar a los ojos, validar sus emociones,

130

reacciones y dudas y preguntar si necesitan alguna ayuda =, empatizando con los

padres y siendo compasivos y cuidadosos *2&131132

. De tal forma que la familia pueda
participar y asumir la situacién, sin tener la sensacion de ser abandonada por los

profesionales, ni de ser la tnica responsable de la decision **>.

Tabla 2: Aspectos de un proceso de comunicacion efectiva y transparente

Espacio fisico adecuado: ambiente tranquilo y comodo, con
privacidad y posibilidad de mantener la conversacion sin
interrupciones

Confianza mutua, como condicion previa necesaria

Disposicion a escuchar

Informacion como «proceso» en calidad y cantidad
adecuada:

-Precoz

-Progresiva y gradual

-Consistente (evitar mensajes diferentes)

-Veraz

-Comprensible (evitar tecnicismos)

-Sensible (si es posible, con un margen de esperanza)
-Individualizada (adaptada a las necesidades y
preferencias de los padres, que deben explorarse
regularmente)

-Con tiempo suficiente

Facilitar la expresion de sentimientos, valores,
expectativas. . .

Gestionar los silencios («escucha activa»)

Publicado con permiso del editor. Fuente original: Tejedor
Torres et al. Recomendaciones sobre toma de decisiones y
cuidados al final de la vida en neonatologia. An Pediatr
(Barc). 2013;78(1):190.e1-190.e14

Tratar con las familias todas estas cuestiones y tomar decisiones compartidas no son
, . 134 , ., .
tareas faciles ", no sélo por la escasa formacidn de todos los profesionales en estos

aspectos 135 sino también por todas las implicaciones éticas, morales, emocionales,
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juridicas y sociales que conllevan. Este tipo de decisiones suponen una gran carga
emocional para los profesionales y generan situaciones de desacuerdo tanto entre los

31,136-138

profesionales como con los padres Se trata de un proceso complejo, en el

gue, en ocasiones se requieren multiples reuniones del equipo asistencial antes de

13,25,134,139

llegar a hacer una propuesta a los padres . Una vez que se les propone, estos

pueden aceptarla o rechazarla *°.

Al referirnos al equipo asistencial se quiere resaltar la importancia de la participacion
de la enfermeria en el proceso de deliberacion y toma de decisiones, por su habitual
mejor conocimiento de los “valores” de los padres y de sus circunstancias y contexto

socio-familiar .

Todo el proceso de decision debe quedar reflejado de forma adecuada, completa y por
escrito en la historia clinica y desde la perspectiva ética. No es necesario el empleo de

formularios especificos de consentimiento informado *>.

3.6.2. GESTION CONFLICTOS:

En la mayoria de los paises, la decisiones de AET recaen en los neonatdlogos. Estos

transmiten informacién detallada a los padres, les preguntan sobre sus puntos de vista

136

y piden que ratifiquen la decisién ~°. En ocasiones surgen conflictos entre los padres y

los profesionales acerca de limitar o continuar con los tratamientos en recién nacidos

134,140-142

gravemente enfermos Los padres y los profesionales pueden tener

diferentes opiniones sobre lo que consideran actuar en el mejor interés del nifio. Dada
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la transcendencia y en la mayoria de las ocasiones de la irreversibilidad de la decisidn,
es prioritario prevenir o resolver los conflictos. Multiples discusiones tedricas, guias y

casos han sido publicados sobre como puede minimizarse el riesgo de conflictos %3

150

Es muy importante hacer un abordaje individualizado de la situacidn, atendiendo a la
situacion clinica del nifio y adaptandose a las caracteristicas de los padres (edad, nivel
sociocultural, situacién econdmica, estado emocional, existencia de hijos previos o
posibilidad de tener mads hijos, creencias religiosas, capacidad para proporcionar
cuidados...), dado que éstos, son factores conocidos que influyen en las decisiones de
LET "2 Es muy importante entrenarse, como ya se ha referido previamente, en
habilidades de comunicacién, estructurar las entrevistas con los padres, estableciendo
una relacion de confianza con la familia, utilizar el tiempo suficiente y en el ambiente
adecuado para explorar el motivo de desacuerdo y si es preciso posponer la

.2 .7 53
conversacion para una nueva reunién >

. Ocasionalmente se pueden realizar nuevos
estudios complementarios, solicitar una segunda opinién médica **° o consultar con el
Comité de Etica Asistencial. Excepcionalmente se puede recurrir a la via judicial, pero

esto se debe considerar como un fracaso del equipo asistencial en el proceso

deliberativo y en el proceso de comunicacién con la familia.

Tal y como sugiere Janvier >3, se puede utilizar la regla mnemotécnica “SOBPIE”, para
Y

dar un trato personalizado en estas situaciones dificiles:
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v' ¢Cudl es la Situacion? ¢Estamos ante una muerte inminente? ¢Deberiamos
considerar el no inicio o la retirada del tratamiento?

v' Opiniones de los profesionales y Opciones terapéuticas para el paciente

v' Reglas Basicas: pensar donde, quién y cdmo, presentarse, sentarse, llamar al
niflo por su nombre, tolerar los silencios, escucha activa

v' Padres: entender su historia, sus inquietudes y sus necesidades; Informacion:
personalizada y adecuada

v" Emociones: soporte emocional, empatia, entender sus esperanzas y deseos....

Siempre es muy importante utilizar tiempo, para explorar el motivo por el cual los
padres rechazan la LET, entre las razones mas frecuentes se encuentran; creer que su
hijo sobrevivira bien o con leves problemas de aprendizaje, esperar un milagro, creer
conocer un caso similar en el que los médicos se equivocaron con el diagnéstico o el
prondstico, creer que la supervivencia del hijo les servird para solucionar una crisis

subyacente vital o no importarles tener un hijo con discapacidad **%.

Debemos tener en cuenta tal y como han referido recientemente Janvier y Lantos en
JAMA Pediatrics !, que cuando los padres expresan su insatisfaccién con las UCIN, no
suele ser porque crean que sus hijos no han recibido buenos cuidados médicos, sino

porqgue las necesidades de los padres no han sido comprendidas ni atendidas.
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3.6.3. CRITERIOS:

La LET responde, basicamente, a dos criterios:

v Mal pronéstico vital o de supervivencia: la fundamentacién de la decisién no es
especialmente compleja. Es el diagndstico y la propia evolucién del paciente en
el tiempo los que nos irdn marcando un prondstico que permita saber en qué
momento debe iniciarse la LET. Aquello que sea inutil en términos de
supervivencia estara contraindicado, y ademas se relaciona directamente con

>4 Este es un juicio basicamente técnico, y por

el principio de no maleficencia
ello es totalmente coherente que sean los profesionales quien propongan vy
expliquen a los padres una decision de este tipo .

v' Mala calidad de vida: la decision es bastante mas compleja porque la
evaluacién de la calidad de vida es una evaluacion no sélo de probabilidades,
sino también de utilidad, lo que implica un juicio de valor. En ella es necesario

introducir a los padres, porque estamos hablando de beneficencia, de lo que

cada uno entiende como bueno para su propia vida ®.

155

El protocolo Groningen establece 3 categorias para orientar en la toma de

decisiones:

v' Grupo |: neonatos fisiol6gicamente inestables en los que la muerte es
inminente.

v Grupo ll: neonatos fisiolégicamente estables, que no se encuentran en proceso
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de muerte, que dependen del cuidado intensivo y que presentan un mal
prondstico en términos de supervivencia o de neurodesarrollo.

v" Grupo lll: neonatos fisiolégicamente estables, que no dependen de cuidado
intensivo para su supervivencia, y que padecen intensos sufrimientos y pueden

tener un mal prondstico en términos de calidad de vida.

Estos criterios propuestos y utilizados en Holanda han tenido fuertes criticas por

10

algunos autores '°, por la dificultad que tienen en determinados neonatos del

grupo Il y lll poder al nacimiento predecir la calidad de vida futura.

A modo de orientacién tal y como refiere el Grupo de Trabajo de Etica de la

Sociedad Espafiola de Neonatologia **, se consideran pacientes susceptibles de LET:

1.- Nifios nacidos en el limite de la viabilidad: edad gestacional < 24 semanas.

2.- Anomalias congénitas incompatibles con la vida.

3.- Niflos con enfermedades que no responden a los cuidados intensivos y que

previsiblemente moriran en un corto plazo.

4.- Nifos que pueden llegar a sobrevivir con dependencia permanente de soporte

vital intensivo.

Del mismo modo la Sociedad Espafiola de Neonatologia en sus recomendaciones de
reanimacion neonatal, considera algunas circunstancias en las que puede ser

aconsejable no iniciar la reanimacién o discontinuarla si se hubiera iniciado en
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prematuros con edad gestacional <23 semanas o peso <400 gr, anencefalia o trisomias

13 6 18 confirmadas, y se suspender la reanimacién si no hay recuperacién de la

frecuencia cardiaca después de 15 minutos de iniciada **°.

3.6.4. MODOS DE ACTUACION:

Basicamente se describen dos escenarios:

1.- No inicio o no escalada terapéutica: a) no reanimacién; b) no inicio de cuidados
intensivos; c) no intervencién quirdrgica; d) no inicio de nuevos tratamientos

manteniendo el actual.

2.- Retirada soporte vital.

No inicio versus retirada

Desde el punto de vista ético y juridico no existen diferencias entre no iniciar o retirar

7 La legitimidad deriva no de la accidn,

una determinada medida, son equivalentes
sino del juicio sobre la futilidad de la accidon. Aunque se debe admitir que desde el
punto de vista emocional, los profesionales tienen mas dificultades con la retirada de

15815% 'En una encuesta a profesionales se encontré

medidas que con la no instauracién
gue, al menos un 33% de los profesionales, identificaban diferencia moral entre retirar
y no iniciar la ventilacién mecénica **°, y también se ha publicado que para médicos y

enfermeras suele ser mas problematico la retirada de la ventilacién mecanica que la

retirada de otras medidas *®*.

Introduccion

73



— Tesis: Proceso de AET en una Unidad Neonatal Sonia Caserio Carbonero —

En caso de duda sobre el beneficio de una determinada actuacion, se deberia intentar
un tratamiento de prueba durante un tiempo razonable, con idea de suspenderlo si no

se logra el objetivo deseado 2.

3.6.5. PLAN DE CUIDADOS

Una vez decidida la LET, es necesario cambiar los objetivos del cuidado hacia el confort

43,163-165

y el bienestar del paciente y su familia . Se deben planificar y disefiar los

cuidados que recibiran el nifio y su familia y favorecer un entorno lo mas tranquilo e

128 para garantizar el alivio del dolor y de otros sintomas que produzcan

intimo posible
sufrimiento y ayudar a la familia a adaptarse durante la enfermedad, la muerte y el

duelo ™4,

Este proceso requiere el mismo grado de participacién profesional por parte de

médicos y enfermeras que cualquier otro procedimiento médico.

53.6.5.1. CUIDADOS PRENATALES

En ocasiones, los profesionales conocen antes del nacimiento, que el feto esta afecto
de un patologia que amenaza gravemente su vida o que va a nacer a una edad
gestacional en el limite de la viabilidad. En estas situaciones tal y como recomiendan,
entre otras, la British Association of Perinatal Medicine los cuidados paliativos

166
L

perinatales deben ofrecer un cuidado holistico del feto, el neonato y su familia 0s

profesionales implicados en la asistencia de la madre y del recién nacido deben
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establecer un plan de cuidados interdisciplinar y consensuado con los futuros padres,
desde antes del nacimiento. Valorando cuestiones como el uso de tocoliticos y
corticoides prenatales, la necesidad de monitorizacién fetal, el tipo y momento de
parto, los cuidados que recibira el recién nacido y el lugar donde ingresard la madre

tras el parto "%

53.6.5.2. INTERVENCIONES SOBRE EL ENTORNO

128 Es deseable

Se debe ofrecer a la familia la mayor privacidad e intimidad posible
disponer de una habitacién para la atencion del recién nacido, y poder acoger a su
familia, pero ello no siempre es facil, y mds teniendo en cuenta las peculiaridades de la
atencion neonatal por ejemplo en la sala de partos. En su defecto, se debe seleccionar
el espacio disponible que mejor retna estas condiciones, por ejemplo situar al recién
nacido en un extremo de la unidad, y optimizar los recursos disponibles para adaptar
el entorno, como el uso de biombos, reducir ruido y luminosidad, suspender las
alarmas de los monitores, emplear un tono de voz suave en todas nuestras
intervenciones, ofrecer a los padres el uso de musica que les resulte relajante vy

permitir el acompafiamiento por parte de otros familiares *****

. Siempre intentar que
estén sdlo los profesionales sanitarios imprescindibles para la atencidon del recién
nacido y de su familia.

Tener en cuenta si existe la posibilidad de realizar CP en un hospice, en el domicilio o

en un hospital cercano al entorno familiar si asi lo desearan los padres **.
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53.6.5.3. CUIDADOS DEL PACIENTE

Primardn los cuidados que favorezcan el confort y bienestar, y se prestard especial
atencién al alivio del dolor y otros sintomas que produzcan sufrimiento. Sélo se
administraran tratamientos o se realizaran procedimientos con el objetivo de disminuir
el sufrimiento. Se suspenderan los tratamientos y se retirardn todos los dispositivos
innecesarios (sondas, catéteres, monitorizacion...) *?® y se evitaran todos los examenes
complementarios salvo que sean de utilidad para el manejo de los sintomas, o para el
diagndstico o consejo genético en proximos embarazos. Mantener si es posible una via

intravenosa para administrar medicacion, si se precisa, para el control de sintomas ***.

3.6.5.3.1. CONFORT

Son cuidados bdsicos que se deben mantener en todo momento, como
asegurar la higiene y aseo basicos, cuidar la piel y la boca con limpieza e
hidratacion para mantener su integridad, buscar la posicion mds cdmoda para
nuestro paciente, con empleo de nidos y posicionadores, favoreciendo la
postura flexora, cogerle en brazos etc. Y utilizar medidas de analgesia no
farmacolégica para reducir el estrés como son la succidn no nutritiva, el

cuidado canguro, el amamantamiento o administrar soluciéon de sacarosa oral

114
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3.6.5.3.2. HIDRATACION Y NUTRICION

Deben ser individualizadas para cada situacion, pudiendo formar parte de los
cuidados basicos de confort, o considerarse como una medida de soporte vital
en el conjunto de la LET, de forma que se considera éticamente permisible
retirarlos, en los casos en que administrar fluidos y nutricion no confieren un
beneficio al paciente 2.

En el recién nacido moribundo esta aceptado no administrarlas. Para los
pacientes que manifiesten hambre y tengan conservada la capacidad para
deglutir se debe mantener la alimentacién por boca. La hidratacion, la
alimentacion parenteral o la enteral por sonda, no suelen estar indicadas, salvo
deseo de los padres o que el nifilo manifieste hambre y no pueda deglutir. La
alimentacién oral sélo debe suspenderse si causa dolor o disconfort ***%.

El objetivo siempre debe ser proporcionar confort y reducir el sufrimiento por
hambre, y no el aportar calorias para crecer **®. Aportes de 50 ml/kg/dia en 6-8
tomas al dia suelen ser suficientes. Igualmente se puede mantener la
alimentacién al pecho, aunque tome poco, siempre que la madre lo desee 5.
En todo caso, valorar sus beneficios y perjuicios: en ocasiones puede ser
perjudicial por desencadenar vomitos, aspiraciones, aumento de secreciones o
aumento de disnea por sobrecarga hidrica **.

Uthaya et al 128 han sugerido recientemente un algoritmo para el manejo de

hidratacion y nutricion, teniendo en cuenta la capacidad para deglutir del nifio
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y si el fallecimiento es o no inminente.

3.6.5.3.3. TRATAMIENTO SINTOMATICO

El alivio del sufrimiento, provocado por los sintomas que se presentan en el
transcurso de la evolucion de la enfermedad, es un objetivo prioritario de los
CP. En muchas ocasiones los sintomas son controlables con medidas
ambientales y posturales, y por tanto no farmacoldgicas. Y en otras ocasiones
precisaran tratamiento farmacoldgico.
El objetivo de la administracién de analgésicos y sedantes es el control de los
sintomas, y conseguir un adecuado nivel de confort, y raramente tal y como
refiere la bibliografia el acelerar la muerte 170,
1.- DOLOR:
Debe ser evaluado mediante una escala de valoracion, se debe
elegir la que mejor conozca el equipo asistencial. Existen varias
escalas validadas, basadas en las variaciones fisiolégicas vy
conductuales del recién nacido en respuesta al dolor, y su uso
permite valorar su magnitud (leve, moderado o severo), la
respuesta al tratamiento y compartir la estimacion con distintos
profesionales, lo que ayuda a dosificar mejor la analgesia y
obtener mayor control y alivio para el paciente ***'*,

Se pueden utilizar medidas de analgesia no farmacoldgica que no

conllevan la administracion de medicacién y que son muy
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eficaces para reducir el estrés y ayudar a aliviar el dolor "%

Como son la administraciéon de sacarosa oral, la succidn no
nutritiva, el amamantamiento, el cuidado madre canguro, la
contencidn y las estrategias ambientales.

Y también se debe utilizar siempre que sea necesaria la analgesia
farmacoldgica, tanto analgésicos no opiaceos (paracetamol,
ibuprofeno), como opiaceos (fentanilo, morfina), como sedantes
e hipnéticos (diazepam, midazolam o fenobarbital). Se deben
utilizar preferiblemente de forma pautada, estableciendo un
horario que prevenga la aparicién de dolor y afadir las dosis de
rescate que se precisen. Siempre valorando la respuesta al
tratamiento, e incrementando paulatinamente la dosis, si es
necesario. Si se administran en perfusién se debe dar siempre un
bolo inicial. Y utilizar la via que menos molestias ocasione al
paciente: preferiblemente la via oral, y como recursos la
sublingual, subcutanea o intravenosa. Evitando en lo posible la
via intramuscular. Se deben vigilar los afectos adversos
secundarios a su administracién **.

2.- OTROS SINTOMAS:

En la tabla 3 se reflejan los sintomas mas frecuentes y su manejo

terapéutico .

Introduccion

79



— Tesis: Proceso de AET en una Unidad Neonatal

Sonia Caserio Carbonero —

Tabla 3: sintomas mas frecuentes y su manejo terapéutico

SINTOMA MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS
DOLOR - Cuidados Confort
- Analgesia no farmacoldgica

DIFICULTAD - Posicion semi-incorporada, y
RESPIRATORIA preferentemente prono
- Restriccion hidrica, si hay sobrecarga
de liquidos.
- Aspiracion suave de secreciones, si
precisa
RESPIRACION
AGONICA

CONVULSIONES

IRRITABILIDAD - Cuidados Confort
- Analgesia no farmacoldgica

REFLUJO - Alimentacién: tomas de menos
GASTROESOFAGICO volumen.
- Medidas posicionales: posicién semi-
incorporada; decubito prono o
lateral izquierdo.

VOMITOS - Alimentacion: reducir los aportes al
nivel tolerado.

ESTRENIMIENTO - Estimulo rectal suave o enemas

RETENCION - Medidas fisicas: masaje y presion

URINARIA abdominal suave

- Sondaje vesical.
Fuente: Samaniego M, Caserio S. Neonatologia: cuidados al final de la vida.

FARMACOS
Analgésicos no  opiaceos:
paracetamol, ibuprofeno.

Analgésicos opidceos:
fentanilo, morfina.

Sedantes: Diazepam,
Midazolam, Fenobarbital
Sobrecarga hidrica:
Furosemida.

Secreciones: Hioscina

Morfina.

Morfina, Midazolam, Fentanilo

Fenobarbital, fenitoina,
diazepam, midazolam,
clonazepam.

Diazepam, Midazolam,

Fenobarbital, Hidrato  de
cloral.

Domperidona, Ranitidina.

Domperidona

Carbonato magnésico,
lactulosa

En: Medicina Paliativa en

Nifios y adolescentes.

53.6.5.4. ATENCION A LA FAMILIA

El personal sanitario debe asegurarse de dar una atencién individualizada a la familia

en el sentido mas amplio, empezando por transmitir una informacion clara, honesta,

empatica y sincera, tal y como se ha referido en capitulos previos de ésta introduccién.

Y ademas tener en cuenta que:

v" Son los proveedores primarios mas inmediatos, de soporte psicolégico y

emocional, dado que estan en contacto directo con su hijo o familiar enfermo.
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Se tendran que utilizar herramientas de apoyo psicolégico y emocional a las
familias, y facilitarles el contacto con personal experto si lo necesitan *?%.

v Se debe facilitar el soporte espiritual que necesiten de acuerdo a sus creencias
y convicciones, permitiendo y favoreciendo la realizacion de rituales tanto los
de la religion catdlica, mayoritaria en nuestro pais, como los de otras religiones
o culturas **.

v’ Se prestara atencion al soporte social informandoles de ayudas, y poniéndoles
en contacto con los trabajadores sociales *%%.

v' En el caso de que el paciente fallezcan se daré soporte al duelo, teniendo en
cuenta que es una reaccion natural de adaptacidon que pueden sufrir, antes,
durante y después de la muerte de su hijo, y que se caracteriza por ser
personal, individual y de cronologia variable -,

Todo ello en el contexto de favorecer la unidad familiar, facilitando las visitas tanto de
los propios padres, como de hermanos u otros familiares. Potenciando el contacto con
su hijo y estimulando su participacién en sus cuidados.

En la tabla 4 se muestran las intervenciones posibles para ofrecer apoyo emocional a la

familia durante el proceso de cuidados paliativos en el recién nacido.
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Tabla 4: Intervenciones para ofrecer apoyo emocional a las familias

Toma de decisiones

LET

Fallecimiento y despedida

Seguimiento del duelo

Mostrar disponibilidad y
tiempo

Escuchar sin prejuicios
Hablar con sencillez y
honestidad

Cuidar nuestro lenguaje
corporal

Verificar que comprenden la
informacion

Repetir la informacion
cuantas veces sea necesario
Mostrar la unidad y
fortaleza del equipo en la
propuesta de LET

Ofertar nuestra ayuda para
explicar la situacion a otros
familiares

Ofrecer material explicativo
sobre el duelo

Negociar cuando y como
retirar el soporte vital

Horario libre para estar con
su hijo

Explicarles lo que vamos
haciendo

Prepararlos para lo que va a
suceder

Reforzar la idea de que su
hijo no tiene dolor

Facilitar su participacion en
los cuidados

Respetar su deseo de
soledad o compania
Animarles a que expresen
sus sentimientos

Expresar nuestras propias
emociones

Compartir las medidas de
apoyo con su red social y
familiar

Ofrecer de forma neutral la
opcion de acariciar, coger
en brazos o hacer «canguro»
con su hijo antes, durante y
después del fallecimiento
Propiciar el aseo y vestido
de su hijo segun sus
costumbres culturales y
religiosas

Dejarles tomar fotografias
de su hijo

Favorecer la despedida
mediante el desarrollo de
ritos y funerales sencillos
seglin su cultura y religion
Confeccionar una pequena
caja con recuerdos de su
hijo (fotos, huellas
dactilares, calcetines,
mechon de pelo, etc.)

Establecer entrevistas
tempranas

Escucha activa

Mostrar comprension por su
situacion

Mostrar comprension por su
situacion

Manifestar interés personal
por su adaptacion al duelo
Compartir recuerdos de su
hijo

Redactar una carta breve al
ano de la defuncion en
honor y recuerdo del nifio

LET: limitacion del esfuerzo terapéutico; RN: recién nacido.

Publicado con permiso del editor. Fuente original: Tejedor Torres et al. Recomendaciones sobre toma de
decisiones y cuidados al final de la vida en neonatologia. An Pediatr (Barc). 2013;78(1):190.e1-190.e14

3.6.6. RETIRADA DE SOPORTE VITAL

Se consideran medidas de soporte vital, entre otras: reanimacion cardiopulmonar,
ventilacién mecanica, drogas vasoactivas, dialisis, administracién de hemoderivados, el

uso de antibidticos, la nutricién parenteral, etc.

El proceso de retirada puede ser rapido o lento y progresivo, seguln las preferencias de

la familia. Y siempre asegurando un buen control de los sintomas.

Es un momento muy intenso, tanto para las familias como para los profesionales, y se
debe planear con los padres. Es muy importante explicar que el proceso puede durar

minutos, horas e incluso dias, y que existe la posibilidad de que no fallezca. También se
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deben anticipar los cambios y sintomas que pueden presentar previos a la muerte

(gasping, estridor, convulsiones, cambios de coloracién-perfusion, etc) 164,

El proceso de puede realizar conjuntamente con los padres, adaptandolo a la situacion
del nifio y las preferencias de los mismos. Se debe facilitar el acompafamiento de su
hijo en el final de la vida, pero respetando sus deseos y sentimientos, de forma, que
unos padres pueden querer un contacto intimo hasta el final y otros pueden preferir
despedirse momentos antes de fallecer. El objetivo es que el proceso de morir sea lo

mas confortable posible para el neonato, los padres y los profesionales *>.

3.6.7. EVOLUCION

3.6.7.1. VIVO

En ocasiones tras aplicar la LET, el paciente no fallece, esta posibilidad debe haber sido
explicada y advertida a los padres. Ya que en general los padres esperan el
fallecimiento rapido de su hijo una vez que han tomado la decisiéon, por lo que si se
retrasa, o no se produce, pueden tener dudas sobre la decisién tomada y aumentar el

173,174

estrés . Debe por tanto explicarse claramente el objetivo de la LET que no es

acelerar la muerte del nifio, si no evitar tratamientos indtiles que producen dafo o

disconfort y que prolongan la vida del paciente de manera artificial **.

Cuando no se produce la muerte, habra que ir reconsiderando segun la evolucién de la

enfermedad, los planes de cuidados que sean mads convenientes para el nifio y su
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familia 1,

Hay solo escasa y reciente bibliografia en la que se refiera la supervivencia tras LET
139175 "En un estudio piloto realizado en el servicio de Neonatologia del hospital 12 de
Octubre de Madrid, se encontré que hasta un 33,4 % de los nifios cuyos padres no
aceptaban la LET sobrevivian y hasta un 14,3% de los nifios en los que se aplicaba la

LET también sobrevivian *°. Recientemente Brecht et al *° han publicado una

supervivencia tras LET del 28%.

13.6.7.2.  FALLECIDO

El fallecimiento de cualquier persona es un momento doloroso y dificil. En particular, la
muerte de un hijo causa un gran impacto en los padres, y estd relacionado con
reacciones de duelo complicado o traumatico. En el caso de enfermedad de un recién
nacido, con frecuencia se dificulta el reconocimiento del recién nacido como hijo

enfermo y se altera el establecimiento del vinculo '**.

Por lo que debemos ser
especialmente cuidadoso en el cuidado de estas familias y actuar como facilitadores

del vinculo.

En los momentos finales se les debe ofrecer la posibilidad de estar presentes,
facilitarles un ambiente cdmodo e intimo, y que puedan estar acompafiados de los
familiares que deseen. Ofrecer que puedan tocarlo y tenerlo en brazos, que tengan la
posibilidad de conservar los enseres personales del bebé (pulsera de identificacidn,

huellas de manos y pies, pinza del corddn, patucos, gorro...), y tomar fotografias si asi
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lo desean **

. En el momento actual hay autores que refieren que el fomentar que los
padres cojan a su hijo fallecido no mejora el duelo y que incluso pudiera desencadenar
sintomas de estrés postraumatico *’°, y otros que lo consideran como una buena

187 Asi, mientras disponemos de evidencia

practica desde la perspectiva de los padres
para recomendar una u otra practica, debemos ofertar estas practicas de manera

neutral *.

En el caso de que la madre tenga que permanecer ingresada en el hospital tras el
fallecimiento de su hijo, seria recomendable que se le asignard una habitacién fuera
del drea de maternidad *®*. Y ademas la madre lactante necesita ser informada sobre la

177 Se informara de las posibles opciones para ello

interrupcion de la lactancia
(supresidn pasiva o supresién activa con medicacién). Si tiene leche almacenada, y hay

disponibilidad de banco de leche, hablarle de la posibilidad de donarla y de la ayuda

que ésta puede suponer para otros nifios enfermos ***.

Se debe prestar especial atencién a padres con antecedentes de trastornos
psicoldgicos o en situacidon de riesgo social, y poner a su disposicion las ayudas

necesarias.

Si se considera que el estudio postmortem va a ofrecer informacion que complete el
caso, se debe plantear a los padres. Siempre, haya o no que dar a los padres resultados
del estudio postmortem, se deben concertar citas de seguimiento posteriores al

fallecimiento, que serviran para dar resultados pendientes, aclarar dudas que les
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hayan podido surgir, resolver preocupaciones y explorar el duelo. Reevaluar si

necesitan apoyo psicoldgico, consejo genético o consulta con otros especialistas en

176

caso de futuro embarazo El seguimiento de la unidad familiar después del

fallecimiento es un aspecto esencial ****7%,

Fotografia reproducida con permiso de los padres

53.6.7.3. DONANTE NEONATAL

La consideracién de la donacién de drganos y tejidos tras el fallecimiento, debe
constituir parte integral de los cuidados al final de la vida. El diagndstico y certificacién
de la muerte de una persona se basa en la confirmacion del cese irreversible de las

funciones encefalicas (muerte encefélica) o de las funciones circulatoria y respiratoria.

Circunstancias positivas desde el punto de vista sanitario como la disminucion de la
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mortalidad relacionada con el traumatismo craneoencefdlico y la mejora de los
tratamientos en el paciente neurocritico han causado un estancamiento en las cifras
de donacién. Y por otra parte, la necesidad de dérganos precisos para el nimero de
pacientes en lista de espera sigue aumentando afio tras afio, con lo que siguen
incrementandose las diferencias entre la oferta y la demanda, falleciendo todos los
anos un 7-9% de los pacientes en lista para trasplante. El principal grupo etario
afectado lo representan los nifios menores de un afio que precisan un trasplante

cardiaco, con la mayor tasa de mortalidad en lista de espera.

La necesidad de incrementar las cifras de donacién ha llevado a explorar otras vias de
potenciales donantes, como la donacidn en asistolia. En Espaia esto se reflejé entre

otras medidas en el Plan 40 de la ONT para el impulso de la donacidn y el trasplante.

A diferencia de la donacion tras muerte encefdlica en la donacidon en asistolia los
6rganos son extraidos después de producirse la asistolia ventricular. También se
denomina ‘Donation after the Circulatory Determination of Death (DCDD)’ ya que el
fallecimiento de la persona no viene determinado por la pérdida irreversible de la
funcién cardiaca, sino por la pérdida irreversible de la funcién circulatoria (y
respiratoria). Desde la reunién de Maastricht de 1995 se diferencian 4 tipos de
donantes en asistolia, siendo el donante tipo lll aquel en el que el cese de la funcién
circulatoria y respiratoria tiene lugar tras la limitacion de tratamiento de soporte vital

(LTSV), por considerarse dicho tratamiento futil.
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Es fundamental tener en cuenta que la decisién de LET en un paciente debe ser algo
previo y totalmente independiente de la potencial donacién de dérganos tras su

179,180

fallecimiento . La posibilidad de que un paciente pueda ser donante de érganos

Maastricht tipo Ill no debe contemplarse en el proceso de deliberacién sobre LET.

Se dispone de reciente, aunque escasa, bibliografia internacional en la que se refieren
varios trasplantes con éxito, de odrganos procedentes de donantes en asistolia
neonatales (3 cardiacos, 1 trasplante renal en bloque para receptor adulto y trasplante

de tejidos-vélvulas cardiacas) #4122,

También se dispone de reciente bibliografia internacional en la que se reflexiona de

forma positiva sobre la posibilidad de este tipo de donacién en el periodo neonatal *#*

187

3.6.8. CUIDANDO AL CUIDADOR

El cuidado del paciente que requiere CP y el cuidado sus las familias, puede ser
emocionalmente dificil para los profesionales %, requiere una implicacién intensa de

tiempo, dedicacién y energia **>.

En multiples articulos se reconoce como una de las actividades mas estresantes para la

133,188-190

practica asistencial de médicos y enfermeras . Para disminuir este estrés y

prevenir el “sindrome de desgaste profesional” o “burn out” **! se han identificado

factores protectores o moduladores como, crear un ambiente de colaboracién entre el
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equipo asistencial, la accesibilidad y receptividad de la institucion o la formacién

especifica en bioética clinica y cuidados paliativos 891901927194,

La mayoria de los estudios realizados hasta el momento respecto a la LET se centran
en los casos en los que finalmente ésta se llega a aplicar. Sin embargo el camino que
hay que recorrer para llegar al momento de la decisién final y de su aplicacién, es muy
largo y complejo y esta escasamente descrito en su procedimiento. En la presente tesis
se pretende recorrer todo este camino y prestar especial atencién al proceso en si
mismo. Para intentar contestar, entre otras, a algunas de las siguientes preguntas que

estdn escasamente presentes en la literatura:

v ¢Qué ocurre con los nifios que finalmente, aunque se discuta, el equipo médico

decide no proponer la AET a los padres?

v' ¢Qué ocurre con los nifios cuyos padres rechazan la propuesta de AET?

v" ¢Qué ocurre con los nifios que no fallecen tras AET? ¢ Cudl es su evolucion?
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4. HIPOTESIS Y OBJETIVOS

Hipotesis y objetivos
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HIPOTESIS Y OBJETIVOS

4.1. HIPOTESIS CONCEPTUAL:

La adecuacién del esfuerzo terapéutico es un proceso asistencial cuyo estudio

sistematico puede permitir establecer criterios de buena practica clinica.

4.2. HIPOTESIS OPERATIVA:

En las unidades neonatales, la descripcion, cuantificacién e interpretacion de las
distintas fases del proceso de adecuacion del esfuerzo terapéutico (discusion,
propuesta y aplicacion) y de sus consecuencias en los nifios (tiempo de supervivencia)
permite elaborar protocolos e instrumentos para establecer referencias de buena

practica clinica que sirvan de ayuda en la toma de decisiones.

4.3. OBJETIVO GENERAL:

Describir la frecuencia y determinar las circunstancias de cada una de las fases que
conlleva la adecuacién del esfuerzo terapéutico en una unidad neonatal, asi como
referir la evolucidn final de todos los nifios que se ven implicados, durante su ingreso

en un Servicio de Neonatologia, en cualquiera de las fases del procedimiento.

4.4. OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1. Determinar con qué frecuencia se discute, se propone a los padres y se aplica la

decision de AET en una Unidad Neonatal de nivel lll.

Hipétesis y objetivos
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Descripcion del proceso de discusion sobre AET, por el equipo asistencial.
Descripcion del proceso de propuesta-discusién con los padres de la AET.
Determinar circunstancias que influyen en la aceptacidon de la AET por los
padres.

Estudio de las interacciones que surgen entre profesionales y con los padres en
las decisiones de AET.

Conocer los criterios por los que se plantea la AET.

Describir como se aplicé la AET, como fueron los modos de actuacion.

Describir la caracteristicas de los médicos que aplicaron la AET.

Describir el plan de cuidados tras decidir la AET.

Describir la evolucién de todos los pacientes en los que en algin momento se
discutié la posibilidad de AET.

Comparar las caracteristicas de los supervivientes tras aplicar AET con los
supervivientes por rechazo de los padres a la AET.

Comparar las caracteristicas de los supervivientes y fallecidos tras aplicar una
AET.

Describir la evoluciéon de los supervivientes.

Describir el modo de fallecimiento, las causas de muerte y las caracteristicas de
los fallecidos.

Comparar las caracteristicas de los pacientes fallecidos tras AET, con los

fallecidos con soporte intensivo maximo.

Hipotesis y objetivos
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16. Comparar las caracteristicas de los pacientes fallecidos segin el modo de
actuacioén de AET.

17. Comparar el marco temporal del fallecimiento.

18. Describir los cuidados al final de la vida.

19. Identificar entre los fallecidos tras decisiones de AET, posibles donantes en

asistolia tipo lll.

Hipétesis y objetivos
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5. MATERIAL Y METODOS

Material y métodos
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MATERIAL Y METODOS

5.1. POBLACION Y AMBITO DE ESTUDIO

Estudio prospectivo realizado en el Servicio de Neonatologia del hospital Universitario
Doce de Octubre de Madrid, desde Junio de 2006 hasta Diciembre de 2008. Es un
hospital de nivel lll, con mas de 6000 partos/afio. Cuenta con 19 puestos de Cuidados
Intensivos Neonatales, 22 puestos de Cuidados Intermedios y una Unidad de
Transicién (observacidn). Se atienden aproximadamente 1000 ingresos anuales e

ingresan mas de 100 niflos con peso al nacer menor de 1500 gr.

5.2. CRITERIOS DE INCLUSION

Se incluyeron a todos los pacientes en los que, en algin momento durante el periodo
de estudio, se discutio la posibilidad de AET, y a todos los pacientes fallecidos en la

unidad.

Los investigadores (SC, HH, MM, MM) recogieron todo el proceso de toma de
decisiones sobre AET que surgian en el equipo neonatal. También se recogieron todos

los datos de los pacientes fallecidos y las circunstancias del fallecimiento.

5.3.SEGUIMIENTO DE LOS PACIENTES

En todos los pacientes que sobrevivieron se realizé seguimiento hasta Febrero de

2015.
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5.4. DEFINICION AET

Se definid la AET como toda actuacion o decisién clinica de limitar, retirar o no iniciar
una determinada medida de apoyo vital, entendiendo como tales aquellas que tengan
por finalidad la prolongacién de la vida, manteniendo aquellas medidas de caracter
paliativo necesarias para garantizar el maximo confort y bienestar del paciente B Las
decisiones de AET se clasificaron en dos grandes grupos: por las pocas posibilidades
gue tenia el nifno de una vida con cierta autonomia, situaciones denominadas como de
mal prondstico en cuanto a calidad de vida, o porque la situacion parecia inviable y lo
Unico que se estaba haciendo era prolongar el sufrimiento del nifo y de su familia con

tratamientos futiles, denominadas de mal prondstico vital o de supervivencia.

5.5.PLANTEAMIENTO DE AET. PROCESO DE DISCUSION Y PROPUESTA

En el Servicio se realiza una sesién clinica diaria, en la que se presentan y discuten los
pacientes ingresados. A ella asisten los neonatdlogos de la unidad, médicos pediatras
en formacion y ocasionalmente profesionales de enfermeria. Siempre estuvo presente
al menos uno de los investigadores principales del estudio (SC, HH, MM, MM). En estas
reuniones, de vez en cuando, uno de los asistentes plantea que la AET podia ser una
opcién razonable para un nifio concreto. Ademas todos los profesionales de la unidad
colaboraron de forma que si la discusion se inicio fuera de la sesién clinica, también se

recogio la informacién.

El planteamiento inicial de la AET pudo ser por parte de médicos, enfermeras o padres.
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Una vez que la posibilidad de AET se discutia en el equipo de neonatologia, si se
llegaba a un acuerdo entre los profesionales, se planteaba la AET a los padres como
una opcion razonable para su hijo. Si el equipo de profesionales no llegaba a un
acuerdo, no se realizaba la propuesta a los padres. Los casos se pudieron discutir mas
de una vez en el equipo antes de hacer la propuesta. Para aceptar la propuesta de AET
se exigidé que ambos padres estuvieran de acuerdo con la decisidon. En el caso de
familias uniparentales, la opinién de la madre fue suficiente, y si ella lo necesité se
permitié que un familiar o amigo le acompafiiara durante el proceso de informacién y
decisién. Si los padres aceptaron la AET, se les informd de que en ningln caso se
dejaria de atender a su hijo, sino que se modificaban los objetivos del tratamiento y se
pasaba a cuidados paliativos. En todo momento el equipo acompaiié y ayudd en el
proceso a los padres. En el caso de que no aceptaran la AET, se continud
proporcionando tratamiento intensivo maximo al paciente, manteniendo informados y
acompafiando a los padres. En algunos casos, dada la situacion del nifio, después de
una nueva discusién del equipo se les volvid a plantear a los padres la AET a pesar de

que la hubieran rechazado previamente.

5.6. DEFINICION DE VARIABLES

5.6.1. CARACTERISTICAS GENERALES
Las variables recogidas en este apartado fueron:

v" SEXO: Variable dicotémica (hombre/mujer).
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v/ EDAD GESTACIONAL: variable cuantitativa continua que recoge la edad
medida en semanas.

v EXTRACLINICA/EXTRAMURO: variable dicotémica (si/no) que hace
referencia a si el paciente nacié en otro hospital y se traslado
postnatalmente o nacio en el centro de estudio.

v' TIPO DE PARTO: variable cualitativa que puede tomar los valores
eutdcico, instrumental o cesarea.

v' PESO: variable cuantitativa continua que recoge el peso al nacimiento
medido en gramos.

v REA: variable que expresa la reanimacidn realizada en sala de partos y
puede tomar los valores: superficial (I; estimulacidn, Il; administraciéon
de oxigeno indirecto) o profunda (lll; ventilacion con presion positiva
intermitente prolongada, |V; intubacidon, V; masaje cardiaco vy
administraciéon de medicacién).

v' GESTACION MULTIPLE: variable dicotémica (si/no).

v/ EDAD AL ALTA: variable cuantitativa continua que recoge los dias de

vida del paciente en el momento del alta de la unidad.

5.6.2. VARIABLES ESPECIFICAS
En la tabla 5 se muestran las variables especificas recogidas y su definicién.
Todas las variables se recogieron para cada una de las discusiones y de las

propuestas de AET.
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Tabla 5: variables analizadas en el estudio

Quién inicia

Donde se discute

Dias de vida en
discusion
Acuerdo tras
discusion
Opinién médico
responsable
Decision tras
discusion

Quién propone

Dias de vida en
propuesta
Decision tras
propuesta
Criterio AET

Posibilidad
estimada de
supervivencia
Tiempo desde
propuesta a AET
Modo de actuacion

Orden escrita AET

Numero total de
discusiones
Numero total de
propuestas

Cudando se aplica
Cuidados Paliativos

Donde AET

Actitud de los
padres

Asistencia religiosa
Quién en AET

Persona que tomo la iniciativa de la discusién: (1) médico responsable del
paciente, (2) otro médico adjunto, (3) MIR, (4) enfermeria, (5) padres

Lugar donde se inicid la discusion: (1) Prenatal, zona de obstetricia, (2) a pie de
incubadora, (3) pase de visita, en sesion clinica

Dias de vida del paciente en el momento de realizarse la discusion

Resultado de la discusién: (0) no se llegd a acuerdo, (1) acuerdo minoritario, (2)
acuerdo mayoritario

Opinién del médico del paciente tras la discusion: (1) no AET, (1) si AET ahora, (2)
si AET pero mas adelante

Decisién que toma el equipo asistencial tras la discusion: (0) no se plantea a los a
padres, (1) se plantea a los padres

Persona que propuso la AET a los padres : (1) médico responsable del paciente,
(2) otro médico adjunto por la manana, (3) médico de guardia

Dias de vida del paciente en el momento de realizarse la propuesta a los padres

Decision de los padres tras la propuesta de AET: (1) aceptan AET, (2) rechazan
AET

Motivo principal por el que se planted la AET: (1) mal prondstico vital o de
supervivencia, (2) mal prondstico en cuanto a calidad de vida

Posibilidad estimada de supervivencia del paciente realizada por el médico
responsable: (1) menor del 40%, (2) mayor del 40%

Tiempo en dias que paso desde la primera propuesta de AET a los padres hasta
que se aplico la AET

Escenario de AET: (1) decisién de no inicio, no escalada terapéutica. Incluido no
reanimacién, no UCIN, no cirugia, no mas tratamientos manteniendo los
actuales, (2) retirada de soporte vital

Quedo reflejado en la historia la decision de AET: (0) no, (1) si de forma escueta,
(2) si de forma descriptiva amplia

Numero de veces que se discute la AET para un mismo paciente

Total de propuestas realizadas a los padres de ese paciente

Momento en el que se aplico la AET: (1) por la mafiana, (2) en la guardia

Si el paciente pasé a cuidados paliativos segun el protocolo de la unidad: (1) si,
(2) no

Lugar donde se realizo la AET: (1) UCIN, (2) unidad de cuidados intermedios, (3)
unidad de transicidn

Actitud que tuvieron los padres en relacién con la AET: (1) tomaron la iniciativa
de hablar de AET, (2) acuerdo desde el principio, (3) acuerdo tras dudas iniciales,
(4) desacuerdo con la AET, (5) conflicto de pareja

Solicitaron asistencia religiosa: (0) no, (1) catdlica, (2) otra religién

Persona que acompanan al paciente en el momento de la AET: (1) médico
responsable del paciente, (2) otro médico, (3) enfermeria, (4) padres, (5) otros
familiares
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Medidas retiradas

Medicacion en AET

Objetivo
medicacion
Evolucidon

Dias de vida en
fallecimiento
Tiempo desde AET
hasta fallecimiento
Ddénde fallecié

Circunstancias de la
muerte

Causa de muerte
Autopsia

Situacion Febrero

2015
GOS

GMFCS

Cuando se realizé una RSV, medidas retiradas: (1) ventilacién mecanica, (2)
CPAP, (3) farmacos inotrdpicos, (4) antibidticos, (5) nutricién parenteral, (6)
perfusién de prostaglandinas, (7) nutricion enteral.

Medicacién que recibié en la AET: (1) fentanest IV 1mcg/kg/h, (2) fentanest IV 2-
3 mcg/Kg/h, (3) fentanest IV > 4 mcg/kg/h, (4) cloruro mérfico SC.

Objetivo referido por el que el médico que aplica la AET de la medicacidn
administrada: (1) confort, (2) acelerar el fallecimiento, (3) otros

Evolucién del paciente tras AET: (1) fallecido durante el ingreso, (2) fallecido en
domicilio, (3) vivo al alta de la unidad

Dias de vida del paciente en el momento del fallecimiento

Tiempo en horas que pasé desde que se aplico la AET hasta que el paciente
fallecio

Lugar donde fallecié el paciente: (1) UCIN, (2) unidad de cuidados intermedios,
(3) unidad de transicion

Fallecimiento tras. (1) tratamiento maximo, (2) AET orden de no inicio o no
escalada terapéutica, (3) RSV

Enfermedad fundamental del paciente: (1) prematuridad y sus consecuencias,
(2) anomalia congénita, (3) EHI, (4) otras causas especificas

Estudio postmortem: (0) no se solicitd, (2) Se solicitd y los padres no aceptaron,
(3) si se realizd

Estado del paciente al finalizar el estudio en Febrero 2015: (1) fallecido en el
seguimiento, (2) superviviente

Estado del paciente al finalizar el seguimiento evaluado con la escala modificada
Glasgow Outcome Scale: (1) funcionalmente normal, (2) secuela leve pero
independiente, (3) secuela moderada dependiente de cuidado, (4) secuela grave
totalmente dependiente de cuidado

Estado del paciente al finalizar el seguimiento evaluado con la escala Gross
Motor Function Classification System: (1) nivel I, (2) nivel I, (3) nivel lll, (4) nivel
1V, (5) nivel V

También se recogieron las caracteristicas de los médicos que aplicaron la AET:

v SEXO: variable dicotémica (hombre/mujer).

v' EDAD: variable cuantitativa continua medida en afios en el momento de

la aplicacidn de AET.

v' RANGO: variable cualitativa que recoge la categoria profesional de la

persona que aplica la AET. Puede corresponder a Jefe de Servicio o Jefe

de Seccidn, médico adjunto de la plantilla, médico adjunto contratado
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para atencién continuada, MIR de pediatria, MIR que esta realizando su
subespecializacién en Neonatologia o personal de enfermeria.
EXPERIENCIA PROFESIONAL: variable cuantitativa continua que recoge la
experiencia profesional medida en afos.

ESTADO CIVIL: variable cualitativa que recoge el estado civil en el
momento de la aplicacidon de la AET y que puede tomar los valores:
soltero, casado o con pareja estable, separado.

RELIGION: variable cualitativa que recoge las creencias religiosas de la
persona que aplica la AET pudiendo diferenciar tres categorias:
ateo/agndstico, catdlico, otras creencias.

IMPORTANCIA RELIGION: se consideré importante tener en cuenta la
importancia que para la persona que aplica la AET tienen las creencias
religiosas  diferenciando  cuatro  categorias:  extremadamente

importante, bastante importante, poco importante o nada importante

5.6.3.

IDENTIFICACION DE DONANTES EN ASISTOLIA

Ademads se identificaron entre los fallecidos, potenciales donantes en asistolia. Se

revisaron las historias y se consideraron elegibles aquellos que fallecieron tras retirada

de soporte vital en menos de 120 minutos tras la extubacién y que no presentaran los

siguientes criterios de exclusion (muerte cerebral, <34 semanas EG, <2,5 Kg, infeccién

por VIH, sepsis, encefalopatia de origen desconocido, anomalias congénitas, diuresis

<1ml/kg/h, creatinina >1,5 mg/dl, dopamina >10 mcg/kg/min o necesidad de multiples
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drogas vasoactivas).

5.7. ANALISIS ESTADISTICO

5.7.1. RECOGIDA Y TRATAMIENTO DE LOS DATOS.

Todos los datos fueron recogidos de forma prospectiva por los investigadores
(SC,HH,MM,MM) e introducidos en una base de datos con el paquete estadistico
SPSS® version 21.0 para MAC (SPSS, Inc; Chicago, IL, USA), por una Unica investigadora
(SC). Tras su depuracion se analizaron utilizando el mismo programa estadistico. La
pérdida de valores superiores al 15% en una determinada variable fue considerada
como un posible sesgo del estudio. En todos los casos el nivel de confianza fue del

95%, considerandose que existia significacién estadistica cuando p < 0,05.

5.7.2. ESTADISTICA DESCRIPTIVA.

La normalidad de las variables cuantitativas se establecié con la prueba de
Kolmogorov-Smirnov. Las variables de distribucién normal se describieron como media
+ desviacion estandar (DE) y las de distribucidon no normal y/o discretas como mediana
y rango intercuartilico (RIC). Por su parte, las variables cualitativas se describieron

mediante las frecuencias absolutas y relativas (porcentajes) de sus categorias.
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5.7.3. ESTADISTICA INFERENCIAL.

Dependiendo de la condiciones de aplicacion (paramétricas o no paramétricas), se

utilizaron las siguientes pruebas:

Para estudiar la asociacidon entre variables cualitativas se utilizé la prueba de Chi

cuadrado con test exacto de Fisher o razdn de verosimilitud

Para estudiar las diferencias entre medias independientes para dos grupos se utilizo la
prueba de la T de Student o la U de Mann-Whitney, y el ANOVA o la H de Kruskal-
Wallis para mas de dos grupos. Para estudiar diferencias entre medias relacionadas se

utilizé la prueba T de student o la prueba de Wilcoxon.

5.7.4. ANALISIS DE SUPERVIVENCIA.

Para el analisis de la supervivencia actuarial se utilizaron las curvas de Kaplan-Meier y

como factor de comparacion el test de log-rank.

5.8. REVISION BIBLIOGRAFICA.

La revisidon bibliografica se realizdé a través de la base de datos MEDLINE, uno de los
componentes de PubMEd. Un servicio de acceso libre proporcionado por la National

Library of Medicine a través de la pagina http://www.ncbi.nlm.nih.gov/PubMed.

Para la busqueda inicial se han empleado términos libres y la definitiva mediante

vocabulario controlado MeSH (Medical Subject Heading), utilizando operadodes
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l6gicos y los limites de tiempo y el filtro de idioma en inglés o en espafol para
confeccionar la estrategia mas adecuada. De los articulos recuperados han sido
seleccionados los que aportaban la informacion mas valida e importante segun un

criterio personal.

Se han utilizado también libros de texto, guias clinicas, monografias y manuales

actualizados o de interés relevante.

5.9. ASPECTOS ETICOS

Se solicité consentimiento informado a los padres para participar en el estudio.

Los datos se trataron de forma confidencial y sélo la investigadora principal disponia

de las claves para identificar a los pacientes.

El hospital dispone de un Comité de Etica Asistencial, que tiene funciones consultivas.

El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacién Clinica.

5.10. FINANCIACION

El estudio fue financiado por el Fondo de Investigacion Sanitaria ISCIII-FIS P1051243

Espaia.

Material y métodos

105






— Tesis: Proceso de AET en una Unidad Neonatal Sonia Caserio Carbonero —

6. RESULTADOS
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RESULTADOS

De los 2445 nifios que ingresaron en el Servicio durante el periodo de estudio, 957 lo

hicieron en la UCIN (39%). El equipo de profesionales discutié la AET como una
posibilidad y la propuso a los padres en 49 casos (2% del total de ingresados, 5% de los
ingresados en UCIN). La AET se llegd a aplicar en 40 casos (1,6% del total de
ingresados, 4,2% de los ingresados en UCIN). Durante el periodo de estudio fallecieron
74 pacientes (3% del total de ingresados, 7,7% de los ingresados en UCIN). La tasa de

AET entre los fallecidos fue del 48,6%.

Tras solicitar consentimiento informado, todos los padres aceptaron participar.

En la figura 2 se muestra el diagrama de flujo de ingresos y fallecidos durante el

periodo de estudio.

Figura 2: diagrama de flujo del estudio
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6.1. TOMA DE DECISIONES

6.1.1. DISCUSION DEL EQUIPO ASISTENCIAL

El equipo de profesionales discutié la AET como una posibilidad en 49 casos (2% del

total de ingresados, 5% de los ingresados en UCIN).

§6.1.1.1. CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS

El 61,2% (30/49) fueron varones. El peso medio fue 1800,8 = 1010,3g (R 490-3730), y la
edad gestacional media 32,1 + 5,5 semanas (R 23-41). El 20,4% (10/49) fueron
extramuros. El tipo de parto fue en el 51% (25/49) eutbcico, el 44,9% (22/49) cesarea y
el 4,1% (2/49) instrumentales. Precisaron reanimaciéon profunda (ventilacion con
presion positiva intermitente prolongada, intubacién, masaje cardiaco o
administracién de adrenalina) el 73,4 % (36/49) de los pacientes. Sélo el 10,4% (5/49)

fueron partos multiples.

56.1.1.2. CUANTIFICACION DE LAS DISCUSIONES

De los 49 casos, a lo largo del ingreso, el 69,4% (34/49) sdlo se discutieron una vez, el
20,4% (10/49) se discutieron dos veces y el 10,2% (5/49) tres veces. Los pacientes se
discutieron mas de una vez porque no habia acuerdo del equipo asistencial para
aceptar la AET en ese momento como una opcion para el nifio o porque los padres

previamente habian rechazado la AET y habia nueva informacién para realizar un
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nuevo planteamiento. Antes de realizar la primera propuesta a los padres, fue
necesaria una sola discusién del equipo en el 81,6% (40/49), dos discusiones en el

14,3% (7/49) y tres en el 4,1% (2/49).

En la tabla 6 se compara el porcentaje de acuerdo mayoritario del equipo médico,
segun la posibilidad estimada de supervivencia para el paciente. Se encontré diferencia
estadisticamente significativa, llegando el equipo médico a acuerdo mas

frecuentemente cuando la posibilidad de supervivencia se estimé menor del 40%.

Tabla 6: comparativa de acuerdo del equipo segun posibilidad de supervivencia

No Acuerdo  Si Acuerdo

Supervivencia estimada <40% 11,4% (4/35) 88,6% (31/35)
Supervivencia estimada >40% 35,7% (5/14) 64,3% (9/14)

p=0,047 RR 0,232 (0,051-1,051)

Sdélo en el 4% (2/49) de las ocasiones, los padres tomaron la iniciativa para hablar de la
AET. También cabe destacar que de forma global, sélo en el 2% (1/49) de las ocasiones
los residentes y en el 6% (3/49) el personal de enfermeria, fueron los que iniciaron la
discusidn. Sin embargo en la mayoria de las discusiones que se realizaron en los pases
de visita y a pie de incubadora, estuvieron presentes residentes y menos
frecuentemente el personal de enfermeria. En las discusiones que se plantearon

prenatalmente en ningln caso estuvo presente el personal de enfermeria.
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16.1.1.3. MARCO TEMPORAL

La mediana de dias de vida en el momento de la primera discusion fue 7 dias (RIC 1-
17). En el 71,4% (35/49) la inici6é el médico habitual del paciente, en el 57,1% (28/49)
de las ocasiones durante el pase de visita, y cabe destacar que hasta en el 14,3% (7/49)
se inicié prenatalmente en el drea de obstetricia y en el 8,2% (4/49) a pie de

incubadora.

La segunda discusion se realizé de media a los 15,13 + 17,83 dias de vida (R 2-74). En
el 86,7% (13/15) también la inicid el médico habitual del paciente, en el 40% (6/15) de

las ocasiones durante el pase de visita y hasta un 13,3% (2/15) a pie de incubadora.

La tercera discusion se realizé de media a los 35,20 = 39,77 dias de vida (R 9-104). En el

80% (4/5) iniciada por su médico, en todos los casos durante el pase de visita.

En total se hicieron 69 discusiones de profesionales, 2,2 discusiones /mes durante el

periodo de estudio.

En la figura 3 se muestra el proceso de toma de decisiones.
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Figura 3: proceso de toma de decisiones
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En el anexo 1 se describe el procedimiento en todos los pacientes.

6.1.2. PROPUESTA A LOS PADRES

Al 100% (49/49) de los padres se les llegd a proponer la AET en algin momento. En el

83,6% (41/49) se les propuso sélo una vez, en el 14,2% (7/49) dos veces y en el 2%
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(1/49) tres veces. El 81,6% (40/49) de los padres aceptaron, 73,5% (36/49) tras la

primera propuesta, 71,4% (5/7) tras la segunda y ninguno tras la tercera.

La primera propuesta en el 77,5% (38/49) de los casos la realizé el médico responsable
del paciente, en el 8,2% (4/49) otro médico en horario de mafiana y en el 14,3% (7/49)
el médico de guardia. Mientras que las segundas y tercera propuesta siempre la realizé

el médico responsable del paciente.

En las tablas 7, 8 y 9 se compara la frecuencia de aceptacidn de la primera propuesta
de AET segun el médico que la realizé. Se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en la frecuencia de aceptacion, que fue mayor si la propuesta la realizé el
médico responsable del paciente o el médico de guardia frente a otro médico en

horario de mafana.

Tabla 7: comparativa aceptacion de propuesta segun médico que la realizé |

Rechazan AET Aceptan AET

Su médico 26,3% (10/38) 73,7% (28/38)
Otro médico (mafiana) 80% (4/5) 20% (1/5)
p= 0,032 RR 0,089 (0,009-0,897)

Tabla 8: comparativa aceptacion de propuesta segiin médico que la realizé I

Rechazan AET Aceptan AET

Su médico 26,3% (10/38) 73,7% (28/38)
Médico de guardia 0% (0/6) 100% (6/6)
p=0,191
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Tabla 9: comparativa aceptacién de propuesta segun médico que la realizd Il

Rechazan AET Aceptan AET

Otro médico mafiana 80% (4/5) 20% (1/5)
Médico de guardia 0% (0/6) 100% (6/6)
p=0,015

Los médicos estimaron la posibilidad de supervivencia de sus pacientes en el momento
de realizar la propuesta de AET a los padres y en el 71,4% (35/49) consideraron que

ésta era menor del 40%.

En la tabla 10 se compara la frecuencia de aceptacién de la primera propuesta de AET
segln la evaluacidn de posibilidad de supervivencia que realizd el médico. Se
encontraron diferencias estadisticamente significativas, aceptando mas los padres de

hijos con supervivencia estimada por el médico menor del 40%.

Tabla 10: comparativa de aceptacion segun posibilidad de supervivencia

Rechazan AET Aceptan AET

Supervivencia estimada <40% 14,3% (5/35)  85,7% (30/35)
Supervivencia estimada >40% 64,3% (9/14)  35,7% (5/14)

p< 0,001 RR 0,093 (0,022-0,393)

Durante el periodo de estudio, a los 49 padres, se les realizaron 58 propuestas de AET

(1,9 propuestas/mes).

En todos los casos se reflejé el proceso de reflexidn y decision de AET en la historia

clinica, en el 24,5% (12/49) de forma escueta y en el 75,5% (37/49) de forma
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descriptiva amplia.

6.2. GESTION DE CONFLICTOS

6.2.1. PROFESIONALES

Tras la primera discusion de AET, el acuerdo fue minoritario en el 8,2% (4/49) de las
ocasiones y en el 10,2% (5/49) no se llegd acuerdo. En el 87,8% (43/49) de las
ocasiones, la opinién del médico responsable del paciente fue realizar la AET en ese
momento, el 10,2 % (5/49) estuvo de acuerdo en realizarla pero mas tarde y en el 2%

(1/49) su médico se mostré en desacuerdo con la decision de AET.

Tras una segunda discusion el acuerdo fue minoritario en el 4,1% (2/15). En el 93,3%
(14/15) la opinién del médico responsable, en ese momento, fue realizar la AET, y en el

2% (1/15) estuvo de acuerdo con realizar la AET pero mas tarde.

Tras la tercera discusion se llegé a acuerdo mayoritario en el 100% (5/5) de los casos y

en el 100% de las ocasiones su médico estuvo de acuerdo.

La forma de gestionar las discrepancias en el equipo fue la realizacion de mas estudios
complementarios para ajustar el prondstico, consultar con otros especialistas, dar
tiempo para ver la evolucidén natural de la enfermedad y en un caso fue necesario
recurrir al Comité de Etica Asistencial del hospital por discrepancia entre el equipo de

neonatologia y el neuroquirdrgico. En ningun caso fue preciso recurrir a la via judicial.
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6.2.2. PADRES

La actitud de los padres hacia la propuesta de AET fue que en el 28,6% (14/49)
estuvieron de acuerdo desde el principio, en el 53,1% (26/49) finalmente estuvieron de
acuerdo tras dudas iniciales y el 18,3 % (9/49) nunca estuvieron de acuerdo y por tanto

rechazaron la propuesta. Se detectaron conflictos de pareja en el 8,2% (4/49).

El equipo asistencial gestiond estas discrepancias haciendo un abordaje individualizado
de las situaciones, dando tiempo para pensar a los padres, e invitando a otros
familiares o consultores a estar presentes en las informaciones, contestando a todas
sus dudas, siendo compasivos y respetando las decisiones de la familia. En ningln caso
se detectaron conflictos significativos entre profesionales y padres. En ningln caso fue
preciso consultar al Comité de Etica Asistencial y en ningtin caso hubo que recurrir a la

via judicial.

En todos los casos se respetaron los deseos de la familia.

6.3. CRITERIOS

En la tabla 11 se muestran desglosados los motivos por los que se planted la AET, de
forma resumida se puede decir que en el 49% de los casos (24/49) el planteamiento se
basé en el mal prondstico vital o de supervivencia y en el 51% (25/49) en el mal

pronostico en cuanto a calidad de vida. En ningun caso los motivos para el
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planteamiento fueron la existencia de un entorno familiar social desfavorable, las

consecuencias negativas para la familia, ni la falta de camas en UCIN.

Tabla 11: motivos por los que se planted la AET

Motivo Ne %
No viable 15 30.6
Muerte inminente 5 10.2
No respuesta al tratamiento 4 8.2
Mala calidad de vida 25 51

Los profesionales decidieron plantear la AET a los padres tras la primera discusion en el
87,5% (21/24) de los casos en los que el motivo fue el mal pronéstico vital o de
supervivencia y en el 76% (19/25) cuando el motivo fue el mal prondstico en cuanto a

calidad de vida (p=0,253).

Cuando el motivo de la propuesta a los padres fue el mal prondstico vital o de
supervivencia aceptaron la AET tras la primera propuesta el 83,3% (20/24) y cuando el
motivo fue el mal prondstico en cuanto a calidad de vida aceptaron el 60% (15/25) de

los padres (p=0,07).

En la tabla 12 se muestran los diagndsticos que se consideraron determinantes para el

planteamiento de la AET
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Tabla 12: diagnodsticos determinantes para planteamiento de la AET

Diagndstico Ne %

Prematuridad extrema 4 8.2
Anomalia congénita 23 46.9
Fallo respiratorio 1 2

Lesidn cerebral 14 28.6
Infeccion SNC 5 10.2
NEC 2 4.1

6.4. MODOS DE ACTUACION

De los 49 pacientes en los que en algin momento se planted la AET como una

posibilidad, ésta finalmente se llegd a aplicar en el 81,6% (40/49).

En total se llegaron a realizar 40 AET (1,3 AET/mes) durante el periodo de estudio.

En la figura 4 se muestran los modos de actuacidn de AET.

De los 16 pacientes en los que se tomd la decision de retirar el soporte vital, las
medidas retiradas fueron: ventilacion mecanica 62,5% (10/16), CPAP 6,25% (1/16),
farmacos inotrépicos 31,25% (5/16), antibidticos 56,25% (9/16), nutricion parenteral

56,25% (9/16) y perfusion de prostaglandinas 6,25% (1/16).
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Figura 4: Modos de actuacion de AET

6.4.1. MARCO TEMPORAL

La mediana de tiempo que transcurrié desde la primera propuesta del equipo sobre
AET hasta que los padres aceptaron fue de 0 dias (RIC 0-1) con un maximo de 30 dias.

Al comparar el grupo de pacientes con supervivencia estimada menor al 40% frente al

Resultados

119



— Tesis: Proceso de AET en una Unidad Neonatal Sonia Caserio Carbonero —

de mayor al 40%, se encontrd diferencia estadisticamente significativa (p=0,025), de
forma que para los pacientes en los que el médico habia estimado una supervivencia
menor del 40%, la media de tiempo que transcurrid hasta que los padres aceptaron
fue de 1,12 + 2,44 dias (IC95% 0,025-1,99), mientras que para los pacientes en los que
se estimo una supervivencia mayor del 40 %, la media fue de 5,86 + 10,99 dias (IC95% -

4,31-16,02).

Cuando la propuesta a los padres fue por mal prondstico vital o de supervivencia la
media de tiempo hasta que aceptaron fue de 0,81 + 1,88 dias (IC95% -0,5-1,67).
Cuando fue por mal prondstico en cuanto a calidad de vida fue de 3,21 = 7,1 dias
(1C95% -0,23-6,65). No se encontraron al comparar ambos grupos diferencias

estadisticamente significativas (p=0,145).

6.4.2. CARACTERISTICAS DE LOS PROFESIONALES QUE APLICARON LA AET

Una vez decidida la AET conjuntamente con los padres, en el 52,5% (21/40) de las
ocasiones, el responsable de aplicarla fue un médico adjunto de la plantilla de mafiana,
en el 27,5% (11/40) un médico adjunto contratado para guardias, en un 15% (6/40) un

jefe de servicio o de seccién y en un 5% (2/40) un MIR de neonatologia.

El 80% (32/40) fueron mujeres. La edad media fue de 41,95 + 11,57 afios (R 29-61). La
media de afios de experiencia ejerciendo la neonatologia fue de 13 + 10,91 afios (R 1-
33). El 82,5% (33/40) estaban casados o tenian pareja estable. La confesidn religiosa

mayoritaria fue la catdlica en el 90% (36/40), y el resto 10% (4/40) fueron agndsticos o
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ateos. El 27,5% (11/40) consideraron la religion como algo bastante importante en su

vida diaria.

6.5. PLAN DE CUIDADOS

El 100% de los pacientes recibieron cuidados paliativos.

6.5.1. INTERVENCIONES SOBRE EL ENTORNO

En el 60% de los casos (24/40) la AET se aplicé por la mafiana y en el 40% (16/40) en la
guardia. En el momento en el que se aplicd la AET estaban presentes en el 62,5% de
los casos (25/40) los padres, el neonatdlogo y la enfermera responsables. En el 22,5%

(9/40) el neonatdlogo y la enfermera, y en el 12,2% (6/40) sélo el neonatdlogo.

La mayoria de los pacientes, el 62,5% (25/40), recibieron cuidados paliativos en la
UCIN, el 17,5% (7/40) en cuidados intermedios y el 20% (8/40) en la unidad de

transicion.

Durante el periodo de estudio no fue posible trasladar a los nifios con sus familiares a
una habitacién individual, pero se adaptd el entorno, con biombos para permitir la
mayor privacidad posible a la familia, y en todos los casos también se limité el acceso a

los profesionales imprescindibles para el cuidado del paciente.
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6.5.2. CUIDADOS DEL PACIENTE

6.5.2.1. CONFORT

El 100% de los pacientes recibieron medidas de confort.

16.5.2.2.  NUTRICION

En ningln caso, durante el periodo de estudio, si el paciente estaba recibiendo
alimentacion enteral se retird, se permitié que tomara a demanda sin forzar la ingesta,
y si el paciente no podia deglutir pero mostraba signos de disconfort por hambre se le
administré alimentacién enteral en pequefias cantidades por sonda, con el Unico

objetivo de proporcionar confort.

56.5.2.3. TRATAMIENTO SINTOMATICO

Por mostrar signos de disconfort a pesar de medidas de analgesia no farmacolégica y
cuidados confort, el 55% (22/40) precisaron analgesia farmacolégica. De ellos el 86,3%
(19/22) tenian acceso venoso permeable, y se administré por esa via fentanilo en
perfusidn continua. El 78,9% (15/19) precisaron dosis 2-3 mcg/kg/min, el 15,7% (3/19)
precisaron dosis mayores de 4 mcg/kg/min y sélo en el 5,3% (1/19) fue suficiente con
dosis de 1 mcg/kg/min. El 13,7% (3/22) no tenia acceso venoso disponible, por lo que
se les administro cloruro mérfico por via subcutdnea, consiguiéndose un buen control

de los sintomas. En todos los casos el objetivo referido por el médico prescriptor para
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la administracidén de la medicacion fue el confort del paciente.

6.5.3. ATENCION A LA FAMILIA

El 85% (34/40) de los padres decidieron estar de manera continuada con el nifio tras
realizarse la AET. En el 15% (6/40), los padres decidieron no estar de manera
continuada con el nifio, todos los casos fueron pacientes en los que se habia decidido
retirada de soporte vital, y los padres prefirieron despedirse y no estar presentes en el

momento de la retirada, todos ellos fallecieron.

En el 100% de los casos se permitidé que los padres estuvieran acompafiados de otros

familiares, y asi lo quisieron en el 62,5% (25/40) de las ocasiones.

El 52,5% (21/40) solicitaron asistencia religiosa, siendo en el 85,7% (18/21) catdlica.

6.6. EVOLUCION

De los 49 pacientes en los que en algiin momento se planted la AET como posibilidad,
se llegara ésta o no aplicar, al finalizar el seguimiento en Febrero de 2015, habian

fallecido el 85,7% (42/49) y el 14,3% (7/49) estaban vivos.

En la figura 5 se muestra la evolucién de todos los pacientes.
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Figura 5: evolucidon de todos los pacientes
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6.6.1. SUPERVIVIENTES

De los 49 pacientes en los que se planted la AET como una posibilidad, fueron dados

de alta vivos de la unidad el 22,4% (11/49).

56.6.1.1. CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS DE LOS SUPERVIVIENTES

El 63,6% (7/11) fueron varones. Con un peso medio de 2137,27 + 854,3g (R 750-3280),
y una edad gestacional media de 34,18 + 3,92 semanas (R 26-39). El 27,3% (3/11)
fueron extramuros. El tipo de parto fue en el 27,3% (3/11) eutécico y el 72,7% (8/11)
cesarea. Precisaron reanimacion profunda (ventilacién con presién positiva

intermitente prolongada, intubacion, masaje cardiaco o administracién de adrenalina)
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el 72,7 % (8/11). Sélo el 9,1% (1/11) fueron partos multiples.

En la tabla 13 se comparan las caracteristicas de los supervivientes al alta, segun la
decisiéon final de los padres de aceptar o rechazar la AET. No se encontraron

diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos.

Tabla 13: comparativa de las caracteristicas demograficas de todos los supervivientes

Aceptaron AET Rechazaron AET

Varones 75% (3/4) 57,1% (4/7) p=0,53
Extraclinica 0% (0/4) 42,9% (3/7) p=0,212
Eutdcico 0% (0/4) 42,9% (3/7)

Cesarea 100% (4/4) 57,1% (4/7) p=0,212
REA profunda 75% (3/4) 71,4% (5/7) p=0,721
PRN 2600 £ 163,5g 1872,86 + 989,32g p=0,187
Edad Gestacional 35+2,16 sem 33,71+ 4,75 sem p=0,627

En la tabla 14 se comparan las caracteristicas demograficas de los supervivientes y de
los fallecidos tras aplicar la AET. Los supervivientes nacieron mas frecuentemente por
cesarea (100%) que los fallecidos (36,1%) con diferencia estadisticamente significativa

(p=0,049). No se encontraron otras diferencias significativas entre ambos grupos.
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Tabla 14: comparativa de las caracteristicas demograficas de supervivientes y
fallecidos tras AET

Vivos AET Fallecidos AET

Varones 75% (3/4) 58,3% (21/36) p=0,47
Extraclinica 0% (0/4) 19,4% (7/36) p=0,448
Eutdcico 0% (0/4) 58,3% (21/36)

Cesarea 100% (4/4) 36,1% (13/36) p=0,049
Instrumental 0% (0/0) 5,6% (2/36)

REA profunda 75% (3/4) 74,3% (26/35) p=0,733
PRN 2600 + 163,5g 1686,14 + 1014,9g p=0,083
Edad Gestacional 35+2,16 sem 31,31 +5,89 sem p=0,226

6.6.1.2.  MARCO TEMPORAL

Desde que se realizd la primera propuesta sobre AET pasaron una media de 7,5 + 15

dias (R 0-30) hasta que se llegd a aplicar.

La estancia media hospitalaria de los pacientes que sobrevivieron tras una propuesta
de AET fue de 73,45 + 38,23 dias (R 18-140). No se encontraron diferencias
estadisticamente significativas en la estancia media de los supervivientes cuyos padres
habian rechazado la AET que fue de 81 + 36,24 dias (IC95% 47,48-114,52), frente a los
supervivientes en los que se llegd a aplicar la AET que fue de 60,25 + 43,36 (IC95% -

8,75-129,25), p 0,415.
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56.6.1.3. EVOLUCION DE LOS SUPERVIVIENTES

De los 40 nifios en los que se aplicd la AET, el 10% (4/40) no fallecieron durante el
ingreso y fueron dados de alta, tres de ellos fallecieron en su domicilio (pacientes 1, 2 y
4). Sélo el 2,5% (1/40) seguia vivo al finalizar el estudio con secuelas neuroldgicas y
sensoriales graves (paciente 3). De los nueve niflos cuyos padres no aceptaron la AET,
al 77,8% (7/9) se les dio de alta a su domicilio, uno fallecié en casa (paciente 6) y el
66,7% (6/9) seguian vivos al finalizar el estudio. Cinco presentaban secuelas
neuroldgicas y sensoriales graves (pacientes 5, 7, 8, 10 y 11) y uno de ellos ha tenido
una evolucién mas favorable de lo previsto y sélo presenta un déficit de atencién con

hiperactividad (paciente 9).

En la tabla 15 se muestra la evolucidn de los supervivientes tras el alta hospitalaria.

Tabla 15: evolucidn de los supervivientes

PAC AET Edad Peso Sexo Estancia Diagndsticos Situacién Febrero
Gestacional (gramos) Hospitalaria principales 2015
(sem)
1 Sl 35 2400 \Y 4 meses  -Peritonitis meconial.  Fallecido en casa
lleostomia a los 5 meses de

-Atresia de via biliar vida
extrahepdtica con

quiste de colédoco

(Kasai).

-Infartos
corticosubcorticales
parietoccioitales

bilaterales. Crisis
convulsivas.
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2 Sl
3 Sl
4 Sl
5 NO
6 NO

33

34+5

38

39+4

35+4

2610

2800

2590

2900

2260

Vv

\Y

M

M

18 dias
Belly.
-Ascitis masiva
urinaria. Insuficiencia
renal.
-Obstruccion
intestinal secundaria
a vélvulo con necrosis
gastrica e isquemia
intestinal intervenida.
93 dias -Gemelo.
-Hidrocefalia
tetraventricular
secundaria a
hemorragia
intrautero
intraventricular.
VDVP. Crisis
convulsivas.
-Gastrostomia.
28 dias -Sindrome
polimalformativo
grave con
craneosinostosis
multiple.
- Hidrocefalia
obstructiva.
- Exoftalmos severo
bilateral con
esclerocdrneay
ausencia de
parpados. Ceguera.
-Sindrome
polimalformativo:
deleccion del brazo
largo del cromosoma
11 con cardiopatia
(Sindrome de
ventriculo izquierdo
hipoplasico),
trigonocefalia y
alteracién
hematoldgica.
-Asfixia perinatal.
-Encefalopatia
hipodxico-isquémica
grave.

43 dias

64 dias

Resultados

-Sindrome de Prunne-

Fallecido en casa
al mes y medio
de vida

A los 7 aios:
PC GMFCS V
Epilepsia
Ceguera
GOS 4

Fallecido en casa
a los 12 meses
de vida.

A los 8 afios:
Retraso pondero-
estatural y
psicomotor grave
GOS 4

Fallecido en casa
a los 15 meses de
vida
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7 NO 30 800 \Y 90 dias -CIR grave. Bajo peso  Alos 7 afos:
para la edad Retraso
gestacional. ponderoestatural
-EMH. DAP. grave
Hemorragia Autismo
pulmonar. GOS 3

- Insuficiencia renal.
-Perforacion gastrica.
-DBP grave.

-Infartos
hemorragicos
occipitales bilaterales.

8 NO 35 1360 M 4 meses -CIR grave. Bajo peso Alos 7 aios:
para la edad Microcefalia
gestacional. Retraso
-Disfuncién grave del psicomotor grave
nodo sinusal. GOS 4
Marcapasos.

- Lesiones cerebrales
corticales bilaterales.
- Luxacion bilateral de

caderas.
-Duplicacion 19p+

9 NO 26 750 M 140 dias -EMH. DAP. A los 6 aios:

-DBP moderada. Déficit de
-Hemorragia atencion con
intraventricular grado  hiperactividad

1. GOS1
-Hidrocefalia

posthemorragica.

VDVP.

-Leucomalacia

periventricular.

10 NO 3246 1760 \" 3 meses - Asociacion CHARGE A los 6 aios:
Atresia bilateral de Traqueostomia
coanas. Canal Gastrostomia
auriculoventricular. Sordera
Coloboma. Variante Retraso
de psicomotor grave
Dandy Walker. GOS 4

Alteracion de la
migracién neuronal.
Criptorquidia
bilateral.
-Encefalopatia
hipdxico-isquémica
moderada. Crisis
convulsivas.
-Traqueostomia.
-Trastorno de succién
deglucion.
-Gastrostomia.
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11 NO 3945 3280 \Y 36 dias -Hidrops fetal no Alos 6 afos:
inmune. PC GMFCS IV
-Hemorragia Epilepsia
parenquimatosa GOS 4

cerebral bilateral.

-Hidrocefalia. VDVP.

- Encefalopatia

multiquistica

bilateral.
Abreviaturas: DBP, displasia broncopulmonar; CHARGE, coloboma, defecto cardiaco, atresia coanas,
retraso crecimiento y desarrollo, hipoplasia genital, alteracion ética/sordera; EMH, enfermedad de
membrana hialina; CIR, crecimiento intrauterino retardado; DAP, ductus arterioso persistente; VDVP,
vdlvula de derivacion ventriculo-peritoneal; PC, pardlisis cerebral; GMFCS, Gross Motor Function
Classification System; GOS, modified Glasgow Outcome Scale.

6.6.2. FALLECIDOS

56.6.2.1. CLASIFICACION DE LOS FALLECIDOS

Durante el periodo de estudio ingresaron en el Servicio de Neonatologia 2445
pacientes, 957 en UCIN y fallecieron 74 (3% del total de ingresados, 7,7% de los
ingresados en UCIN). El 51,4% (38/74) fallecieron a pesar de tratamiento intensivo
maximo y el 48,6% (36/74) lo hicieron tras aplicar una decision de AET. De ellos en el
58,3% (21/36) la decisién fue un no inicio o no escalada terapéutica y en el 41,7%

(15/36) fue una retirada de soporte vital.

16.6.2.2. CAUSAS DE MUERTE

El 54,1% (40/74) fallecieron por prematuridad o sus consecuencias, el 28,4% (21/74)
por anomalia congénita, el 9,5% (7/74) por EHI, y el 8,1% (6/74) por otra causa

especifica.

En la tabla 16 y en la figura 6 se muestra la comparacion del modo de fallecimiento
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segun la causa de muerte. Se encontrd diferencia estadisticamente significativa,
fallecieron mas frecuentemente tras tratamiento maximo los prematuros y tras AET la

EHI y las causas especificas.

Tabla 16: comparativa de modo de fallecimiento segin causa de muerte |

Trat Maximo AET

Prematuridad 65% (26/40)  35% (14/40)

Anomalia congénita 42,9% (9/21) 57,1% (12/21)

EHI 28,6% (2/7) 71,4% (5/7)
Especifica 16,7% (1/6) 83,3% (5/6)
p=0,047

Figura 6: comparativa de modo de fallecimiento segun causa de muerte Il

Decision
final

=Trto maximo
AET

Recuento

Prematuridad EHI
Anomalia congénita Especifica

Causa muerte
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En la tabla 17 se muestran clasificados seglin edad gestacional, las circunstancias del

fallecimiento.

Tabla 17: circunstancias del fallecimiento segun edad gestacional

EG < 27+6 28-31+6 32-36+6 =237
n % n % n % n %
Total 25 33,8 18 58 14 19 17 23
Circunstancias
- Trat maximo 12 48 14 78 4 28,6 8 47
- No inicio/ no escalada 8 32 2 11 5 35,7 6 35,3
- RSV 5 20 2 11 5 35,7 3 17,7

Abreviaturas: EG, edad gestacional; Diast, dias de vida en el momento del fallecimiento;
Trat mdximo: tratamiento intensivo mdximo, RSV: retirada de soporte vital.

En la tabla 18 se muestran las caracteristicas de todos los fallecidos.

Tabla 18: caracteristicas de los fallecidos

\ Pac EG Peso Causafundamental Modo Diast Horas desde AET
1 28 940 Polimalformado a 1
2 28 1200 Shock secundario hidrops a 4
3 28 760  Shock séptico a 31
4 28 1200 Asfixia perinatal a 0
5 33 630 Polimalformado a 6
6 28 920  Shock séptico a 14
7 25 600 Prematuridad+cardiopatia b 0 2
8 27 450  Shock+hemorragiapulmonar a 6
9 37 3120 Onfalocele. NEC b 12 288
10 25 770 Prematuridad extrema b 0 4
11 39 3226 Polimalformado C 32 12
12 24 740 Shock+hemorragiapulmonar a 1
13 35 2660 Polimalformado a 0
14 37 2800 Agenesia pulmonar. Hipoxia a 1
15 23 730 Shock secundario hidrops b 5 5
16 24 540 NEC C 6 4
17 37 3730 Atrofia muscular espinal c 23 48
18 29 1280 Hipoxia a 4
19 24 590 Prematuridad extrema b 0 2
20 31 1950 Shock séptico a 10
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21
22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66
67
68

34
28
30
26
26
34
36
39
26
39
25
22
34
34
28
31
31
23
25
32
26
23
39
24
39
36
40
27
30
32
24
33
28
27
29
28
34
24
39
40
29
41
26
31
37
38
26
32

570
1090
1460
1200
910
1680
2400
3240
520
3300
740
368
1980
3050
980
1650
1100
490
740
850
960
690
3400
576
2600
3000
2700
716
1150
1980
630
1250
1550
670
1450
1000
2500
640
2740
3800
1315
2390
1100
1000
2800
3400
600
1840

Polimalformado

Shock séptico

Shock séptico
Meningitis-ventriculitis
Prematuridad extrema
Polimalformado

EHI

Cardiopatia

Hipoxia

EHI

Prematuridad
Prematuridad extrema
NEC

Sindrome de Potter
Hipoxia
Meningitis-ventriculitis
Polimalformado
Polimalformado

Shock séptico
Polimalformado
Meningitis-ventriculitis
HIV-LMPV

Hernia diafragmatica
Prematuridad extrema
Cardiopatia

Infarto cerebral
Cardiopatia

Shock séptico

Shock séptico

EHI

NEC

Shock secundario hidrops
Shock séptico

NEC

Hipoxia
Shock+hemorragiapulmonar
EHI

Prematuridad extrema
Polimalformado
Hernia diafragmatica
Distrofia miotdnica
Polimalformado

Shock séptico
Polimalformado
Hernia diafragmatica
EHI

Hipoxia

EHI
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69
70
71
72
73
74

26
36
41
40
37
23

980
2700
3300
3500
2050
510

Prematuridad extrema
Atrofia muscular espinal
EHI

Hernia diafragmatica
Sindrome de Potter
Prematuridad extrema

o v v T 0O

b

3 5
51 70
5

7

0 2
0 1

a: tratamiento intensivo mdximo; b: no inicio o no escalada terapéutica; c: retirada de

soporte vital.
Abreviaturas: EG, edad gestacional; Dias*, dias de vida en el momento del fallecimiento.

56.6.2.3. CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS DE LOS FALLECIDOS

El 63,5% (47/74) fueron varones. Con una mediana de peso de 1200g (RIC 737,5-2615),

y una edad gestacional media fue 30,78 + 5,6 semanas (R 22-41). El 14,9% (11/74)

fueron extramuros. El tipo de parto fue en el 47,3% (35/74) eutdcico, el 47,3% (35/74)

cesareas y sélo el 5,4% (4/74) fueron instrumentales. Precisaron reanimacién profunda

(ventilacién con presién positiva intermitente prolongada, intubacién, masaje cardiaco

o administracion de adrenalina) el 82,4 % (61/74).

En la tabla 19 se comparan las caracteristicas demograficas de los fallecidos tras AET o

tras tratamiento intensivo maximo. Sélo se encontraron diferencias estadisticamente

significativas en que los nifios que fallecieron tras tratamiento intensivo maximo

recibieron mas frecuentemente reanimacién profunda (p=0,017).
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Tabla 19: comparativa caracteristicas demograficas de los fallecidos tras AET y
tratamiento maximo

AET No AET

Varones 58,3% (21/36) 68,4% (26/38) p=0,368
Extraclinica 19,4% (7/36) 10,5% (4/38) p=0,281
Eutdcico 58,3% (21/36) 36,8% (14/38)

Cesarea 36,1% (13/36) 57,9% (22/38) p=0,16
Instrumental 5,6% (2/36) 5,3% (2/38)

REA profunda 74,3% (26/35) 94,6% (35/37) p=0,017

RR 1,273 (1,033-1,570)

PRN 1686,14 + 1014,9g 1524,74 + 1037,8 gr p=0,501

Edad Gestacional 31,31 +5,89 sem 30,29 £ 5,34 sem p=0,439

En la tabla 20 se comparan las caracteristicas demograficas de los fallecidos tras una
decisién de no inicio no escalada terapéutica con los fallecidos tras RSV. Sélo se
encontraron diferencias estadisticamente significativas en que los nifios que

fallecieron tras RSV recibieron mds frecuentemente reanimacion profunda (p=0,045).

Tabla 20: comparativa caracteristicas demograficas segin modo actuaciéon de AET

No inicio/escalada RSV
Varones 57,1% (12/21) 60% (9/15) p=0,864
Extraclinica 9,5% (2/21) 33,3% (5/15) p=0,089
Eutdcico 61,9% (13/21) 53,5% (8/15)
Cesarea 38,1% (8/21) 33,3% (5/15) p=0,227
Instrumental 0% (0/21) 13,3% (2/15)
REA profunda 61,9% (13/21) 92,9% (13/14) p=0,045

RR 0,667 (0,463-0,961)

PRN 1533,57 + 1026,26g 1899,73 £ 993,31g p=0,292
Edad Gestacional 31,05 £ 6,25 sem 31,67 £ 5,55 sem p=0,761
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16.6.2.4. MARCO TEMPORAL

Desde que se realizé la primera propuesta sobre AET pasaron una mediana de O dias
(RIC 0-1) hasta que se aplicd. Al comparar el tiempo que pasé hasta aplicar la AET se
encontré que, en los supervivientes habia pasado significativamente mas tiempo
desde la primera propuesta de AET hasta que los padres aceptaron que en los
fallecidos (7,5 + 15 dias 1C95% -16,37-31,37 vs 1,33 + 2,58 dias 1C95% 0,46-2,21),

p=0,022.

Al comparar los tiempos segun el criterio por el que se propuso la AET, se encontrd
gue cuando la propuesta fue por mal prondstico vital o de supervivencia el tiempo que
pasé fue 0,81 + 1,88 dias (IC95% -0,05-1,67) y cuando fue por mal prondstico en

cuanto a calidad de vida fue 3,21 + 7,13 dias (1C95% -0,23-6,65), p=0,14.

En la tabla 21 se muestra el tiempo hasta que se aplicd la AET segun la causa de
muerte. El tiempo que paso desde la primera propuesta de AET, hasta que los padres
aceptaron y ésta se aplicé fue significativamente menor cuando la causa de muerte fue

la prematuridad.

Tabla 21: comparativa de tiempos hasta que se aplicéd la AET segun causa de muerte

Tiempo hasta AET (dias)

Prematuridad 0,07 £ 0,267 (1C95% -0,08-0,23)

Anomalia congénita 1+2,089 (IC95% -0,33-2,33)

EHI 2 +3,39 (IC95% -2,21-6,21)
Especifica 11,8 £ 16,63 (1C95% -8,85-32,45)
p=0,007
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Desde que ésta se aplicd hasta que el paciente fallecié pasaron una mediana de 6
horas (RIC 2-39,75). En las tablas 22, 23 y 24 se comparan los tiempos segun causa de
la muerte, posibilidad de supervivencia y modo de actuacién. No se encontraron

diferencias estadisticamente significativas.

Tabla 22: comparativa de tiempos hasta fallecimiento segin causa de muerte

Tiempo desde AET a fallecimiento (horas)

Prematuridad 7 7,07 (1C95% 2,92-11,08)

Anomalia congénita 145,83 + 357,052 (IC95% -81,03-372,69)

EHI 33,6 £ 44,48 (IC95% -21,64-88,84)
Especifica 36,2 £ 28,44 (1C95% 0,88-71,52)
p=0,4

Tabla 23: comparativa de tiempos hasta fallecimiento seglin posibilidad de
supervivencia

Tiempo desde AET a fallecimiento (horas)

Supervivencia menor 40% 55,06 + 219,41 horas (IC95% -24,04-134,17)

Supervivencia mayor 40% 108,75 + 123,13 horas (IC95% -87,19-304,69)

p=0,63

Tabla 24: comparativa de tiempos hasta fallecimiento segin modo de actuacion AET

‘ Tiempo desde AET a fallecimiento (horas)

No inicio/no escalada 92,81 + 272,36 horas (IC95% -31,17-216,79)

RSV 16,53 + 31,12 horas (IC95% -0,70-33,77)
p=0,29
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La mediana de edad en el momento de fallecimiento de los pacientes fue 6 dias (RIC 1-

14,15).

Globalmente el 59,4% (44/74) fallecieron en los primeros 7 dias de vida, el 29,7%

(22/74) de 8-28 dias de vida y el 10,8% (8/74) después de los 28 dias de vida.

En la tabla 25, se muestra segln edad gestacional, el momento de fallecimiento.

Tabla 25: momento de fallecimiento segun edad gestacional

< 27+6 28-31+6 32-36+6 =237

n % n % n % n %
Total 25 33,8 18 58 14 19 17 23
Diast
- <1dia 8 32 3 16,7 5 357 1 6
- 1-7dias 9 36 6 333 3 214 9 53
- 8-28dias 5 20 8 445 4 286 5 29,4
- >28dias 3 12 1 5,5 2 143 2 11,8
Abreviaturas: EG, edad gestacional; Diast, dias de vida en el momento del
fallecimiento

En la tabla 26, se compara la edad media de fallecimiento tras AET, segln la causa de

la muerte:

Tabla 26: comparativa de la edad media de fallecimiento segln causa de muerte

Edad media de fallecimiento (dias)

Prematuridad 11,64 + 16,53 (IC95% 2,1-21,19)

Anomalia congénita 11,33 + 15,48 (IC95% 1,49-21,17)

EHI 40,60 + 68,54 (1C95% -44,51-125,71)
Especifica 24,80 + 15,17 (IC95% 5,96-43,64)
p=0,21
Resultados

138



— Tesis: Proceso de AET en una Unidad Neonatal Sonia Caserio Carbonero —

En las tablas 27 y 28 se comparan la edad de fallecimiento segun fallecieran tras

tratamiento maximo o tras AET, y segin modo de actuacion.

Tabla 27: comparativa de edad media de fallecimiento segun fallecido tras tratamiento
maximo o AET

Edad media de fallecimiento (dias)

Tratamiento maximo 7,97 + 12,19 dias (IC95% 3,97-11,98)

AET 17,39 £ 29,17 dias (IC95% 7,52-27,26)

p=0,072

Tabla 28: comparativa de edad media de fallecimiento segiin modo de actuacién AET

Edad media de fallecimiento (dias)

No inicio/no escalada 10,33 + 15,10 dias (IC95% 3,46-17,21)

RSV 27,27 40,27 dias (IC95% 4,96-49,57)

p=0,086

Sélo se encontraron diferencias estadisticamente significativas al comparar la edad
media de fallecimiento de los pacientes tras tratamiento intensivo maximo frente a los

fallecidos tras una RSV con una p 0,01.

En la figura 7 se muestra la curva de supervivencia segun el modo de fallecimiento.
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Figura 7: curva de supervivencia segin modo de fallecimiento

Tipo éxitus
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—ITIRSV
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En la tabla 29, se compara la edad media de fallecimiento segun el criterio por el que

se propuso la AET. No se encontraron diferencias estadisticamente significativas.

Tabla 29: comparativa de la edad media de fallecimiento segun criterio de AET

Edad media de fallecimiento (dias)

Mal prondstico vital 16,27 + 35,21 dias (IC95% 0,66-31,89)
Calidad de vida 18,13 + 15,97 dias (IC95% 9,61-26,64)

p 0,84

%6.6.2.5. CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

El 58,3% (21/36) fallecieron en UCIN, el 19,4% (7/36) en cuidados intermedios y el

22,2% (8/36) en la unidad de transicion (nifios extremadamente inmaduros a los que
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se les proporcionaron cuidados paliativos hasta que fallecieron).

En la tabla 30 se muestra el modo de AET segln el lugar donde fallecié. Todos los

fallecidos en la unidad de transicion lo hicieron tras una decisién de no reanimacion.

Tabla 30: comparativa del modo de AET segun el lugar de fallecimiento

No inicio/no escalada RSV
Transicion 100% (8/8) 0% (0/8)
Intermedios 57,1% (3/7) 42,9% (3/7)
UCIN 42,9% (9/21) 57,1% (12/21)

p=0,02

En la tabla 31 se muestra la causa de muerte segun el lugar donde fallecié. No se

encontraron diferencias estadisticamente significativa

Tabla 31: comparativa de la causa de muerte segun el lugar de fallecimiento

Transicion Intermedios UCIN
Prematuridad 35,7% (5/14) 7,1% (1/14) 57,1% (8/14)

Anomalia congénita 25% (3/12) 41,7% (5/12) 33,3% (4/12)

EHI 0% (0/5) 20% (1/5) 80% (4/5)
Especifica 0% (0/5) 0% (0/5) 100% (5/5)
p=0,069

El 100% de los pacientes recibieron cuidados paliativos.

Por mostrar signos de disconfort a pesar de medidas de analgesia no farmacolégica y
cuidados confort, el 52,8% (19/36) precisaron analgesia farmacoldgica, todos tenian

acceso venoso, y se administré por esa via fentanilo en perfusiéon continua. El 79%
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(15/19) precisaron dosis 2-3 mcg/kg/min, 15,8% (3/19) precisaron dosis mayor de 4
mcg/kg/min y sélo en el 5,2% (1/19) fue suficiente con dosis de 1 mcg/kg/min. En
todos los casos el objetivo por el que se administré la medicacién fue el confort del

paciente.

En ningun caso recibieron relajantes musculares, ni drogas letales con el objetivo de

finalizar deliberadamente con la vida (DELN).

En la tabla 32 se muestra la frecuencia de administracién de medicacidn segun el lugar
de fallecimiento. Ningun paciente que fallecié en la unidad de transicién recibid

medicacion.

Tabla 32: comparativa de frecuencia de administracién de medicacion segun lugar de
fallecimiento

Transicion 100% (8/8) 0% (0/8)
Intermedios  42,9% (3/7) 57,1% (4/7)
UCIN 23,8% (5/21) 76,2% (16/21)

p=0,001

Sdélo en el 13,9% (5/36) los padres decidieron no estar con el nifio en el momento del

fallecimiento.

En el 77% (57/74) de las ocasiones se ofrecié autopsia, los padres autorizaron que se
realizara en el 68,4% (39/57) de los casos. No se encontraron diferencias

estadisticamente significativas en las solicitudes de autopsia, ni en la autorizacién de
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los padres, entre los fallecidos tras tratamiento mdaximo y los fallecidos tras una

decision de AET.

Se citaron para seguimiento el 55,4% (41/74) de los padres.

6.6.3. DONANTES NEONATALES

En los 31 meses de estudio, ningln paciente cumplio criterios de muerte encefalica. El
13,5% (10/74) fallecieron tras una decision de RSV, en la que se realizd una extubacién
terminal. Se excluyeron 5 por EG <34 semanas, 2 por peso <2,5 kg y 2 por anomalias
congénitas. ldentificAndose un potencial donante, que fallecié en 30 minutos tras la
retirada de soporte vital, siendo asi candidato adecuado para la donacién. La causa del

fallecimiento fue una encefalopatia hipdxico-isquémica grave.

En la tabla 33 se muestra la serie referida en esta tesis y las series publicadas en la

bibliografia.

Tabla 33: comparativa de series publicadas de donacidn en asistolia neonatal

Ingresos Fallecidos Excluidos Potencial DCD WIT < 30 WIT<60
min min
Labrecque 2011 2569 192(7,5%) 161 31(16%) 16(8,3%)
Mathur 2011 5466 266(4,9%) 59% 250 16(6%) 6(2,3%)
Hanley 2014 11201 609(5,5%) 44,3% 57 (9,4%) 42 (7%)
Saha 2014 117 7 (6%)
Stiers 2015 136 60(44,1%) 37 (27%)
120ctubre 2445 74 (3%) 48,6% 10(13,5%) 1(1%)
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7. DISCUSION
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DISCUSION

Este estudio muestra como los profesionales se ven expuestos con frecuencia, a
situaciones relacionadas con la AET, ya sea la discusién en equipo sobre la necesidad
de realizar una AET para un paciente concreto, o la situacidon de tener que plantear la
AET como una opcidn a los padres y en el caso de que éstos acepten, aplicarla. Se pone
de manifiesto como el proceso no es sencillo porque se requieren, en muchos casos,
varias discusiones en equipo antes de que se llegue a un acuerdo, y a veces también
varias propuestas a los padres. Un 22,4% de los pacientes a cuyos padres se les
propuso una AET sobrevivieron. Ademas, un nifio cuya familia rechazo la AET presenta

Unicamente secuelas leves a los 6 afios de edad.

Hasta el momento, se han podido encontrar multitud de referencias bibliograficas que

125,126,195-198

se refieren a la actitud de los profesionales frente a la AET , a las tasa de

fallecidos tras AET >'%13171820°23 y 3 |as practicas de AET en algunas unidades ‘"'

1626 | 3 mayoria de los estudios se refieren exclusivamente a fallecidos tras AET y se

revisan las practicas de manera retrospectiva, lo que podria limitar y suponer un sesgo

para la informacién obtenida.

. . . . 22,26,134,199-202
Hay escasos estudios publicados, con recogida prospectiva de datos “==>—" Y

26,200

con la excepcién de dos de ellos , el resto se refieren exclusivamente a pacientes

fallecidos.

El estudio publicado por el Grupo de Trabajo de la Sociedad Espaiiola de Neonatologia
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sobre Limitacion del Esfuerzo Terapéutico y Cuidados Paliativos en recién nacidos, es el

%6 Estudiaron todas las AET

Unico prospectivo y multicéntrico realizado en Espafia
aplicadas. Dado el nimero de pacientes reclutados, es probable que en buena medida
reflejara la practica habitual en Espafia, en ese momento, pero no describieron las
discusiones previas del equipo, ni las propuesta rechazadas por los padres, y sélo
refirieron el seguimiento hasta el alta hospitalaria. Sélo el estudio publicado por

200

Hentschel et al ©, parte de todos los recién nacidos en los que se tomo en

consideracion, se discutié o decidio la AET.

También son muy escasas las referencias bibliograficas disponibles sobre

25,26,139,200

supervivientes tras aplicar una AET , Yy anecddtica la bibliografia que refiere la

evolucién de los pacientes en los que no se llegd a aplicar la AET tras haber discutido

25,139,200 | 139

sobre ello , Y solo Brecht et a refieren seguimiento a largo plazo de los

supervivientes.

No resulta facil la comparacion de los datos obtenidos en esta tesis con la bibliografia,
puesto que cada autor utiliza distintas definiciones vy clasificaciones para
intervenciones y grupos de pacientes, y porque a diferencia de esta tesis que se refiere
a todas las discusiones de AET en una unidad neonatal, la practica totalidad de

estudios se refiere Unicamente a los fallecidos tras AET.
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7.1. TOMA DE DECISIONES

La recogida prospectiva de todos los casos ha permitido cuantificar el nimero total de
discusiones del equipo y el nimero total de propuestas a los padres, lo que acerca a la
frecuencia con la que los profesionales de las unidades neonatales se tienen que
enfrentar a decisiones en torno a la AET, tanto como 2,3 discusiones AET/mes, 1,9
propuestas AET/mes y 1,3 AET/mes. De forma conjunta supone que los profesionales

se enfrentan a situaciones en relacién con la AET unas 5,5 veces/mes.

Hentschel et al >, en el tnico estudio publicado que calcula las tasas de forma similar
a lo realizado en esta tesis, encontré una tasa de discusiones de AET del 3%, de
propuestas de AET del 2,77% y de AET aplicadas del 2,47%, ligeramente inferiores a las
encontradas en este trabajo (5%/5%/4,2%). Es dificil extraer conclusiones sobre las
diferencias encontradas al ser los dos Unicos estudios hasta el momento que calculan
todas las tasas de discusidén y propuestas sobre el total de ingresos en UCIN. Las

practicas en el proceso de decisidn publicadas varian ampliamente de pais a pais y

11,12,16,49,125,203-206

entre hospitales de un mismo pais Esto es producto de una

20

combinacién de incertidumbre prondstica ** y de abordajes “orientados hacia la

enfermedad” u “orientados a la persona”, junto con las circunstancias de cada caso, las

208
d

familias, el equipo médico, las leyes y la socieda . Asi el contexto de estas

decisiones varia drasticamente dependiendo de la UCIN en la que ingresa el neonato
209-212

. En parte la variabilidad de las tasas de AET reflejan el grado de confort de los

profesionales con este tipo de decisiones, y estd influenciado por factores culturales,
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213215y buntos de vista generales

religiosos, politicas institucionales, barreras legales
de la sociedad 2. Asi por ejemplo ha sido descrito que las actitudes hacia reanimar o no

a prematuros depende fundamentalmente del centro de formacion 2%.

7.1.1. DISCUSION DEL EQUIPO ASISTENCIAL

Alo largo del ingreso el 69,4% de los casos se discutieron una vez, el 20,4% dos veces y
el 10,4% tres veces. En la bibliografia sélo hay referencias inespecificas al nimero de
discusiones necesarias antes de hacer una propuesta a los padres que varian entre 1 6

1322 'No se ha

mas y que en la mayoria de las ocasiones sélo fue necesaria una
encontrado ninguna referencia para contrastar el hallazgo de que el equipo médico
llegd mds frecuentemente a acuerdo cuando la probabilidad estimada de
supervivencia del paciente fue menor del 40%, pero esto podria justificarse porque es
mas sencillo tanto para los profesionales como para los padres tomar decisiones

basadas en criterios de mal prondstico en cuanto a supervivencia “>***.

Sélo en el 4% de las ocasiones fueron los padres los que iniciaron la discusion, esto es

12,16,136,199,201,202
. Sin

similar a lo referido en la literatura en estudios realizados en UCIN
embargo algunos estudios realizados en UCI pediatricas o mixtas refieren tasas
mayores, de hasta el 23,6% ***, esto podria explicarse en el contexto de las diferencias
de establecimiento del vinculo y de tiempo de evolucidon de las enfermedades en la

edad pediatrica y neonatal, lo que permitiria a los padres tomar una mayor conciencia

de la situacidon. También es poco frecuente que sean los residentes (2%), o el personal
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de enfermeria (6%) los que iniciaron la discusiéon, datos similares a lo publicado % Sin
embargo en el resultado de una encuesta realizada a personal de enfermeria, el 17%

21® De forma

refirieron haber iniciado en alguna ocasidon una discusién sobre AET
hipotética, esta variabilidad podria explicarse por una parte por la diferencia que
puede haber entre lo que se contesta en una encuesta y la prdactica diaria, y por otra

podria deberse a una falta de comunicacidn en el equipo, es decir, que el personal de

enfermeria inicie una discusion pero no se transmita al resto.

No se ha encontrado descrito en la bibliografia, el momento en el que se realizaron las
discusiones. En cuanto al lugar, cabe destacar que mientras que las primeras
discusiones se iniciaron hasta casi en la mitad de los casos en el area de obstetricia de
forma prenatal o a pie de incubadora, las terceras discusiones siempre se realizaron en
el despacho médico en sesidn, esto podria explicarse porque las primeras discusiones
se inician frecuentemente en situaciones de urgencia, y esto también explicaria el que
menos frecuentemente que las segundas y terceras fueran iniciadas por el médico
responsable del paciente. Esto es concordante con lo publicado en otro estudio en el
gue se refiere que discutieron en su sesion habitual el 37% de los casos y en una

reunion urgente el 42% 22,

Durante el periodo de estudio entre un 57,1%-100% de las discusiones se realizaron en
sesion clinica con asistencia de neonatdlogos, residentes, y ocasionalmente
especialistas consultores y personal de enfermeria. Si se compara con la bibliografia, el

tipo de sesiones serian similares a algunas de las descritas, en las que las discusiones
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las realiza el equipo asistencial a cargo del paciente, liderado por un neonatélogo, e

20,136,199

incluyendo ocasionalmente a otros consultores y especialistas . Sin embargo,

menos formales, que las descritas por otros autores como Arlettaz et al >

que
describen que en su centro desde 1994, hay un grupo de 3 neonatélogos, 3
enfermeras de neonatologia, un experto en bioética y una religiosa, que crearon una
guia clinica de toma de decisiones éticas en cuidados intensivos neonatales 217 y que la
mayoria de sus discusiones son dirigidas por uno de estos lideres no involucrados en el
cuidado del paciente y que esté entrenado en la discusidn ética. A las reuniones
acuden los cuidadores (médicos, enfermeras), y en ocasiones otros especialistas
(expertos en ética, teologia, obstetras....). Hentschel et al 200 describen sesiones éticas
en las que participan el jefe del departamento de pediatria, el jefe de la unidad

neonatal, un residente, una enfermera y ocasionalmente otro especialista (neurdlogo,

oncdlogo...).

En cuanto a la participacion del personal de enfermeria en las sesiones es menor al

| 4. Ellos justifican una participacién mayor de sus

75% referido por Garros et a
enfermeras que la referida en estudios de adultos %%, y en algtn estudio pediatrico 2**,
por la buena relacidon que existe en su unidad entre médicos y enfermeras, y por el
distinto tipo de relacién enfermera-paciente a pie de cama en pacientes pedidtricos

220222 A pesar de que en el Servicio de Neonatologia del

con respecto a adultos
Hospital 12 de Octubre, la relacion entre profesionales y el trabajo en equipo es muy

buena, durante el periodo de estudio la participacién del personal de enfermeria en las
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sesiones clinicas no fue frecuente, quiza debido a la alta presién asistencial del Servicio
qgue dificulté la asistencia del personal de enfermeria a las sesiones. Pero hay que
destacar que muy frecuentemente las enfermeras hablan a pie de incubadora con los
padres y generan oportunidades para nuevas reuniones formales con el equipo
médico’®, y que ademds son las que mejor conocen por su contacto cercano y
continuo con las familias, sus valores y sus deseos, por lo que es imprescindible su

implicacién en el proceso de toma de decisiones *.

7.1.2. PROPUESTA A LOS PADRES

Al igual que lo referido en la literatura reciente, se encontrd una participacién del

100% de los padres en el proceso de decision 130137224

. A'lo largo de los afos se han
producido cambios en la participacién de los padres en las decisiones, asi estudios
previos en Europa, han publicado tasas variables de participacion, desde el 48 al 97%
1213,19,22 140141225 © Otros autores como Hagen et al '’, encontraron un aumento
significativo en la participacidn de los padres al comparar los afios 1987-1988 vs 1997-
1998 (23,8% vs 72,7%) p<0,001, y mds recientemente Eventov et al 206 también
encontraron un 91% de los padres involucrados en las decisiones en el periodo 2000-
2004 y un 98% en el 2005-2009. Esto no es mas que el reflejo del gran cambio

producido en las ultimas décadas en la neonatologia hacia los cuidados centrados en el

desarrollo y orientados al paciente y su familia 2%*.

Un estudio de finales de los 80 realizado con padres cuyos hijos habian fallecido tras
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una decision de AET, refirieron haber tenido un papel pasivo, con poca implicacion en

la decision 226728

, ¥ la mayoria de los padres lo consideraron aceptable, puesto que
segun ellos los profesionales tienen mayor conocimiento y experiencia para guiarles en
las decisiones. Asi multiples autores refieren que en general las discusiones de AET son

1723136 poio

iniciadas por el equipo médico, y los padres participan en esta discusion
divisién de roles en la cual los médicos tienen un papel muy predominante y
paternalista, es cuestionable, y mas si los médicos pueden controlar la naturaleza y la
cantidad de informacién que transmiten a los padres, de forma que la decisién de

estos pueda verse influida por una informacidén limitada o maquillada. Mas cuando el

principal aspecto en el que se basan las decisiones es en el mejor interés del nifio.

El grado de implicacion de los padres en las decisiones varia en relacion a multiples

| 24222 tiene una fuerte influencia, variando

factores, por ejemplo el contexto cultura
desde posiciones mas paternalistas en Latinoamérica **° a la mayor implicacién de los
padres en Canada 231 también influyen la estructura y el funcionamiento del equipo
médico 2*%. En general se puede decir que la actitud de la mayoria de los padres es
pasiva, pero consciente, consintiendo la propuesta del equipo médico. Sdlo la actitud
de algunos padres es activa tomando ellos mismos las riendas de las decisiones en esos
momentos dificiles **°. Pero a pesar de estas diferencias, la mayoria de los padres
desean tener una actitud activa en el proceso de toma de decisiones ***. Ademds se

debe tener en cuenta que la implicacion de los padres en el proceso de decisidn tiene

un impacto favorable a largo plazo en el duelo #**.
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De esta forma la bibliografia es unanime en resaltar la importancia de la participacion
de los padres en el proceso de decision 712922323 McHaffie et al *** insistieron en
gue a pesar de los sentimientos de los médicos, los padres son los cuidadores
principales y deben estar completamente implicados en las decisiones. Ellos
demostraron que la mayoria de médicos y enfermeras en las UCIN creen que los
padres deben estar implicados en las decisiones, pero sdélo el 3-6% sienten que los
padres deban tener la responsabilidad de la decisidn. La mayoria de autores resaltan la
importancia de que los padres tengan suficiente tiempo para tomar decisiones vy

9,233

despedirse de sus hijos . Pero hay que tener en cuenta que demasiado tiempo

129174 " asi la division de roles debe ser modificada de

puede prolongar el sufrimiento
forma que el papel principal de los profesionales sea transmitir la naturaleza y
cantidad de informacién necesaria a los padres, sin transmitir informacion limitada o
sesgada, puesto que como reflejan varios estudios los intensivistas tienden a

1
*23 De forma que ambos, los padres y los

sobreestimar el mal prondstico futuro
profesionales, estén implicados en las decisiones en direccidon a la responsabilidad

compartida, dejando atras el rol paternalista **.

En cuanto al numero de propuestas realizadas en este estudio se encontré que en el
83,6% de los casos sélo se realizd una propuesta, en el 14,2 % dos y en el 2% tres.
Otros autores refieren que fueron necesarias dos propuestas en un porcentaje variable

del 17% al 29% 3*2922% similares a las encontradas en este estudio.

La tasas de aceptacién por parte de los padres, varian en la literatura desde un 48% a
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un 100% 162043236 an este estudio aceptaron la propuesta de AET el 82% de los
padres. Aceptaron tras la primera propuesta el 72%, tras la segunda el 10% y ninguno
tras la tercera. En la Unica referencia bibliografica encontrada en la que estudian las
tasas de aceptacion por propuesta, encontraron menores tasas de aceptacién para la
primera propuesta y mayores en la tercera que lo encontrado en este estudio
(51,4%/17,6%/28%) **. Es dificil extraer conclusiones al tratarse de comparaciones

entre dos Unicos estudios.

Los padres aceptaron mas frecuentemente tras la primera propuesta de AET, cuando
ésta la realizé el médico responsable del paciente o el médico de guardia, que cuando
la realizé otro médico en horario de mafiana. No existen referencias bibliograficas para
poder comparar estos datos. También se encontrd que aceptaron mas tras la primera
propuesta los padres de nifios con supervivencia estimada por el médico menor del
40%, esto se podria explicar en el contexto de que en general resulta mas facil tanto
para los profesionales como para los padres llegar a un acuerdo cuando el
planteamiento de la AET se hace en base al mal prondstico vital o de supervivencia que

cuando se basa en el mal prondstico en cuanto a calidad de vida ***'*°.

Al igual que lo referido por otros autores en todos los casos el proceso de reflexion y

decisién se reflejé por escrito en la historia clinica 2>*°*.
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7.2. GESTION DE CONFLICTOS

7.2.1. PROFESIONALES

En este estudio el equipo de profesionales no llegd a acuerdo en un 10,2% de las
ocasiones en la primera discusidn y sélo llego a acuerdo minoritario en el 8,2% de las
ocasiones en la primera discusidén y en el 4,1% en las segundas, en la bibliografia se

202,237

han publicado tasas de falta de acuerdo de un 5-21% . Al igual que lo referido por

136202 £n aste estudio

otros autores los conflictos en el equipo son poco frecuentes
s6lo hubo conflicto para el equipo de profesionales en un caso por el que hubo que
recurrir al CEA, por opinion discordante en el manejo de un paciente entre el equipo
neonatal y el neuroquirurgico. Como se ha referido en la literatura, cuando hay
opiniones distintas sobre un caso, pueden generarse conflictos *°, sobre todo por la
incertidumbre sobre el prondstico neuroldgico. En las UCIN, las decisiones
frecuentemente se basan en el riesgo de discapacidad neuroldgica futura, y para estas
predicciones aunque se utilicen scores clinicos, algoritmos y pruebas complementarias,

| 2%, Ademads no existen

es imposible eliminar la incertidumbre en el caso individua
niveles claros de severidad o dafio que sean medibles, para que justifiquen una
decision de AET. Pero a pesar de estas dificultades, al igual que lo encontrado en este

trabajo, la realidad es que la mayoria de las decisiones no generan conflictos en el

equipo de profesionales *°.

La consulta o mediacién a Comité de Etica, aunque es poco frecuente, ha sido
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mencionada su utilidad cada vez méas frecuentemente en la literatura 237242,

7.2.2. PADRES

Se encontraron porcentajes mayores de padres dubitativos que lo publicado por
Berner et al **°, 53,1% frente a 32%. Esto podria explicarse por el distinto enfoque que
se haya dado en ambos estudios al termino dubitativo, en este estudio aunque los
padres al final de la reunidn asintieran, si mostraron dudas iniciales se consideraron
dubitativos. Y en este estudio al igual que lo encontrado por otros autores, hubo
padres dubitativos y padres que rechazaron la propuesta del equipo de AET, pero no
se detectd ningun conflicto significativo, nunca hubo que recurrir al CEA ni a la via

| 201,224

judicia . Probablemente porque tal y como refiere la literatura aunque puedan

surgir conflictos entre los padres y los profesionales acerca de limitar o continuar con

los tratamientos en recién nacidos gravemente enfermos %%

, ¥ los padres y los
profesionales pueden tener diferentes opiniones sobre lo que consideran actuar en el
mejor interés del nifio. Dada la transcendencia y en la mayoria de las ocasiones de la
irreversibilidad de la decisidn, el equipo considerd prioritario y se encargd de prevenir
los conflictos. Utilizando todas las estrategias conocidas para minimizar el riesgo de

que éstos se produzcan 381431457148130

Otros autores han encontrado tasas de conflicto de hasta un 12% **°, y uno de los
factores principales que identificaron fueron las fuertes convicciones religiosas, quiza

al ser la religidn catdlica la mayoritaria en el ambito de estudio, haya facilitado entre
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otros muchos factores, la baja tasa de conflictividad.

Ademas se debe tener en cuenta que los estudios enfocados en la perspectiva de los
padres indican que los padres, a veces, lo Unico que necesitan es mds tiempo para

.. . .. 3
tomar decisiones sobre la vida de sus hijos 173%%2%3,

7.3. CRITERIOS

En el 49% de los casos el motivo principal para plantear la AET fue el mal prondstico
vital o de supervivencia y en el 51% se basé en el mal prondstico en cuanto a calidad

de vida. Resultados similares se han publicado en Espafia °.

La bibliografia
internacional refiere que una proporcion muy variable de las decisiones (0-61%)

ocurren en base a mal prondstico en cuanto a calidad de Vvida

16,17,23,26,134,200,210,211,236,238

Es dificil la comparacidn con otros estudios puesto que casi todos ellos sdlo incluyen a
fallecidos en los que se aplicé la AET, y por tanto no han cuantificado ni descrito las
AET en supervivientes, ni las AET rechazadas por los padres y probablemente en
muchas de ellas el criterio principal para la AET fue el mal prondstico en cuanto a
calidad de vida, este matiz podria en parte explicar el que en este estudio se haya
encontrado tasa mas alta de propuestas de AET basadas en mal prondstico en cuanto a
calidad de vida. Pero también esta variabilidad podria deberse a las diferencias que
existen entre paises en las actitudes frente a la AET, que se explicarian en el contexto

de filosofias diferentes de cuidado, primando mas la supervivencia o tomando mds en
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consideracién la calidad de vida esperada *'*

. Tal y como describieron Young vy
Rhoden '2'** en los paises se pueden describir distintas estrategias en la toma de
decisiones en las que primaria mas la baja probabilidad de supervivencia, que podria
corresponder con la estrategia de “esperar hasta la certeza” de los americanos o mas

Ill

la probabilidad de prondstico desfavorable en cuanto a calidad de vida, el “abordaje

estadistico” de los suecos. Otra posible explicacién es que se ha producido un cambio a

lo largo de los afios, asi en el estudio publicado mas reciente *%

, refieren que la
mayoria de las decisiones de AET se basan en criterios de calidad de vida. El que la
proporcién de médicos que refieren decisiones de AET por criterios de calidad de vida
sea mayor que en estudios previos, refleja quizd un aumento en la percepcidn de la

.. 4,245
carga de las secuelas en los supervivientes ***

. Todo esto a pesar de la dificultad que
tiene la toma de decisiones basadas en calidad de vida, dado que es claramente
conocido que la calidad de vida es un juicio de valor acerca de capacidades, y que no

es un término técnico y por tanto no se dispone de escalas para medirlo de manera
objetiva **°.
Al igual que lo publicado en otros estudios en ningln caso el motivo principal para
proponer la AET fueron los motivos socioeconémicos , ni la falta de recursos *%°.

10,26

En cuanto a los diagndsticos determinantes para la AET, como en otros estudios .

los mas frecuentes fueron las lesiones neuroldgicas graves y las anomalias congénitas.
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7.4. MODOS DE ACTUACION

La AET se llegd a aplicar en el 81,6% de los casos en los que se propuso, y supuso
realizar 1,3 AET/mes, tasa muy similar a la Unica publicada en la bibliografia que fue

del 88,8% vy supuso realizar 1 AET/mes *%.

En el 60% el modo de actuacién fue el no inicio o no escalada terapéutica y en el 40%
una RSV, el Unico estudio comparable es el publicado en nuestro pais por el Grupo de
Trabajo de la Sociedad Espanola de Neonatologia sobre Limitacidn del Esfuerzo
Terapéutico y Cuidados Paliativos en recién nacidos *°, al ser el Unico que describe los
modos de actuacién en todas las AET aplicadas independientemente de la evolucion
del paciente (superviviente o fallecido). Ellos encontraron tasas ligeramente superiores
de RSV (53,2%). Aunque las decisiones de no inicio-no escalada y las de RSV son ética 'y
juridicamente equivalentes **’, es conocido que para los profesionales es mas dificil

247

tomar decisiones de RSV “", quizad esto se haya reflejado en los resultados de este

estudio. También ha sido referido el importante rol de la RSV en las decisiones de AET

en neonatos con determinadas patologias como la EH| 201248249

, mientras que en otras
situaciones como el limite de la viabilidad son mas frecuentes las ordenes de no

reanimacién **°, en la unidad de estudio la prematuridad es una patologia prevalente y

esto también pudo haber influido en los resultados.

En los casos en los que se realizd una RSV la medida mas frecuentemente retirada

(62,5%) fue la ventilacion mecanica, tasa muy similar a la publicada por el Grupo de
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Trabajo de la Sociedad Espanola de Neonatologia sobre Limitacidn del Esfuerzo
Terapéutico y Cuidados Paliativos en recién nacidos *°, e inferior al 89% referida en

| %, Estas diferencias podrian

otro estudio espafiol °, y en la bibliografia internaciona
explicarse porque los dos primeros estudios calcularon la tasa sobre el total de RSV
independientemente de la evolucidn (supervivientes y fallecidos) y los segundos sobre
solo los fallecidos. Y tal y como se vera en los resultados de esta tesis no todos los

pacientes a los que se realiza una AET fallecen, y por tanto los segundos estudios

pueden haber perdido pacientes para el andlisis.

En cuanto a otras medidas retiradas cabe destacar que en el 56,25% de las RSV se
retird la nutricidon parenteral, tasas superiores al 12,1% referido por el otro estudio
espafiol de disefio similar a éste *°. La retirada de nutricion parenteral e hidratacion ha

sido defendida como una opcidn en los cuidados paliativos neonatales 2°%2>2

, Yy debe
ser individualizada para cada situacion, pudiendo formar parte de los cuidados basicos
de confort, o considerarse como una medida de soporte vital, de forma que se
considera éticamente permisible retirarlas, en caso de que no supongan un beneficio
para el paciente *°®. Sin embargo todavia no es una practica que los profesionales

refieran frecuentemente >

. Los casos recogidos en este estudio en los que se retird
la nutricién parenteral, ésta se consideré como una medida de soporte vital porque los
pacientes estaban en una situacion de muerte inminente, y por tanto al igual que lo

referido en la literatura, al no suponer la nutricién parenteral un beneficio, se decidid

retirar.
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7.4.1. MARCO TEMPORAL

No se han encontrado referencias bibliograficas para poder establecer comparaciones
en los tiempos que transcurrieron desde que el equipo propuso por primera vez la AET

a los padres hasta que estos aceptaron y se llego aplicar.

Los padres de nifios con supervivencia estimada menor del 40% tardaron
significativamente menos tiempo en aceptar la propuesta de AET de los profesionales,
esto es concordante con lo ya referido en varias ocasiones en este trabajo, que tanto
para los profesionales como para los padres es mas facil tomar decisiones en pacientes

con baja probabilidad de supervivencia ***°.

7.4.2. CARACTERISTICAS DE LOS PROFESIONALES QUE APLICARON LA AET

En el 52,5% de las ocasiones el que aplicé la AET fue el médico responsable del
paciente, cifra muy inferior a la publicada en otro estudio espafiol en el que éste fue el
responsable en el 96,7% de los casos. Pero esta diferencia puede ser debida a que el
estudio objeto de esta tesis se refiere a todas las AET aplicadas, mientras que el Grupo
de Trabajo de la Sociedad Espafiola de Neonatologia sobre Limitacion del Esfuerzo
Terapéutico y Cuidados Paliativos en recién nacidos *°, se refiere a quién fue el
responsable de aplicar la RSV, excluyendo asi todas las decisiones de no inicio-no
escalada terapéutica, cuando muchas de ellas son decisiones tomadas en paritorio y en

momentos de urgencia y por tanto mas frecuentemente son aplicadas por el médico
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de guardia.

La confesion religiosa mayoritaria de los profesionales fue la catdlica, acorde con la

que es la confesidon mayoritaria en Espafia.

7.5.PLAN DE CUIDADOS

Una vez decidida la AET, el 100% de los pacientes recibieron cuidados paliativos, para
tal y como refiere la literatura garantizar el confort y el bienestar del paciente y su

familia 43,163-165

. Siempre que fue posible la AET se aplico en horario de mafana con el
médico responsable del paciente, y aunque dadas las caracteristicas arquitectdnicas
del servicio, ningun paciente se pudo trasladar a una habitacion individual con su

familia, tal y como refiere la literatura se adaptd el entorno para favorecer la mayor

privacidad e intimidad posible *?%.

7.5.1. NUTRICION

Si el paciente estaba recibiendo nutricion enteral en el momento de decidir la AET en
ningun caso se suspendio, a diferencia del 6% referido en otro estudio espafiol *°. Esta
se consideré como una medida de confort, y se actué del mismo modo que ha sido

128 ndemés la variabilidad encontrada también

referido recientemente en la literatura
puede deberse a que la retirada de alimentacidon produce un estrés psicoldgico

significativo en los padres y en el personal sanitario, y por tanto la actitud frente a este

tipo de decisiones es muy variable entre equipos **°.
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7.5.2. TRATAMIENTO SINTOMATICO

Todos los pacientes recibieron analgesia no farmacolégica, no se consiguié adecuado
nivel de confort en el 55% de los casos y fue preciso utilizar analgesia farmacoldgica.
Tal y como refiere la bibliografia el Ginico objetivo referido fue el confort *’°. En el caso

de tener acceso venoso permeable se utilizé éste y si no, se utilizé la via subcutdnea

114

7.5.3. ATENCION A LA FAMILIA

El 85% de los padres decidieron estar con su hijo en el momento de realizarse la AET,
el 62,5% también quisieron estar acompanados por otros familiares, y el 52,5%
solicitaron asistencia religiosa. No existen referencias en la bibliografia para comparar
estos resultados, dado que estdn incluidas todas las AET independientemente se

produjera o no el fallecimiento del paciente.

Para mejorar la atencion a las familias se debe hablar no solo del momento de la
muerte, si no de las posibilidades de supervivencia si es que existen, y de los deseos e
inquietudes de los padres en relacidon a su hijo, facilitdndoles en todo lo posible el

proceso y respetando sus deseos.

7.6.EVOLUCION

Al finalizar el seguimiento en Febrero de 2015 habian sobrevivido el 14,3% de los

pacientes tras una propuesta de AET. En la bibliografia ha sido ampliamente descrita la
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10,13,17-23

tasa de AET entre los fallecidos . Pero son escasas las referencias bibliograficas

que refieran el nimero de muertes que ocurren tras decisiones de AET 2>2%139200.256 |5

25,139,256

evolucidn de los pacientes cuyos padres rechazaron la AET , vy la de aquellos

25,26,139,200,256 s
IR S6lo se ha encontrado un

gue sobrevivieron tras haberse aplicado
estudio que describa el seguimiento a largo plazo de los supervivientes, pero en el que

sélo incluyeron pacientes intubados con dafo cerebral grave en los que se habia

discutido la AET %,

El presente estudio muestra que la evolucidn de los nifios tras una propuesta de AET
es variable (fallecimiento durante el ingreso, fallecimiento en domicilio, sobrevivir con
discapacidad, sobrevivir sano), y que incluso en el caso de aplicarla hay pacientes que
no falleceran. De todos estos aspectos deben ser conscientes los profesionales a la

hora de plantearles a los padres la AET y de aceptar su decision.

7.6.1. SUPERVIVIENTES

No existe en la bibliografia ningin estudio prospectivo publicado con seguimiento a
largo plazo de todos los pacientes en los que se propuso una AET. El presente estudio,
el Unico de estas caracteristicas, muestra que de forma global el 22,4% (11/49) de los
pacientes en los que se propuso una AET sobrevivieron al alta de la unidad. En estudios
realizados en UCI de adultos una proporcién muy pequefia de pacientes sobrevive a las

257-259

decisiones de AET . Sin embargo un estudio francés realizado en una UCI

pedidtrica describié una supervivencia al alta tras AET del 30% >*°. Se sabe que algunos
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recién nacidos a los que se les ha realizado una AET sobreviven **°, pero su

cuantificaciéon estd escasamente descrita en la literatura, sélo un estudio aleman
describe que un 16,6% de los pacientes en los que se propuso una AET sobrevivieron
200 porcentaje similar al encontrado en este trabajo. En otro estudio retrospectivo
realizado sélo en pacientes con dafio cerebral grave intubados refieren que

sobrevivieron el 28% *.

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas al comparar los
supervivientes tras aplicar una AET con los que se mantuvo el tratamiento por rechazo
de los padres a la AET, y al comparar los supervivientes tras AET con los fallecidos tras
AET solo se encontrd que los supervivientes habian nacido mas frecuentemente por
cesdarea. No hemos encontrado referencias bibliograficas para poder establecer

comparaciones, ni de las caracteristicas de los pacientes ni del marco temporal.

De los pacientes en los que se aplicod la AET sobrevivieron al alta de la unidad el 10%

(4/40), éste porcentaje es muy superior al 1,2% referido en una publicacién nacional %

200202 - yiza esto podria

y similar al 6-9,4% referido en publicaciones internacionales
explicarse porque en el estudio espafiol realizado en 2002 *°, es posible que la politica
habitual de las unidades participantes fuera que los pacientes neonatales sélo
recibieran cuidados paliativos ingresados y por tanto todos fallecieran durante su

ingreso, y en el caso del presente estudio el 75% (3/4) de los supervivientes al alta,

fallecieron en su domicilio, al igual que el 66,6% (2/3) referido en el estudio aleman 200,
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De los pacientes cuyos padres rechazaron la AET, sobrevivieron al alta el 77,8% (7/9),

I 200

practicamente idéntico al 75% publicado por Hentschel et a , Y superior al 50%

referido en una publicacién quizé no comparable porque fue realizada en 1986 *°. Y

sblo el 14,3% (1/7) fallecieron en el seguimiento.

En cuanto al seguimiento a largo plazo de los supervivientes sélo existe en la literatura
una referencia bibliografica, de un estudio retrospectivo de nifios intubados con daio

cerebral grave **°.

Globalmente en este estudio, en el seguimiento a largo plazo habian sobrevivido el
14,3% de los pacientes (7/49), el 71,4% (5/7) con secuela grave y valoracién funcional
de dependencia total de cuidados, el 14,3% (1/7) con secuela moderada y
dependientes de cuidados y el 14,3% (1/7) sin secuela y con escala funcional normal.
Estos datos difieren ligeramente de los publicados por Brecht et al en el que
sobrevivieron a largo plazo el 22,8% (16/78), el 50% (8/16) con secuela grave y
valoracion funcional de dependencia total de cuidados, el 25% (4/16) con secuela
moderada pero independientes y el 25% (4/16) sin secuela y con escala funcional
normal. A pesar de las diferencias, cabe resaltar que a largo plazo, no todos los
pacientes a los que se aplica una decision de AET fallecen, en el presente estudio
sobrevivié un 2,5% (1/40). Que entre los pacientes cuyos padres rechazan la AET y por
tanto se mantiene la maxima intensidad terapéutica, la supervivencia es mayor 66,6%
(6/9) y que algunos sobreviven sin secuela y con escala funcional normal, en el

presente estudio el 11% (1/9). Estos resultados practicamente no descritos en la
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literatura, es muy importante que sean conocidos por los profesionales a la hora de
informar a los padres sobre prondstico y evolucidon de los pacientes tras la toma de

decisiones de AET.

7.6.2. FALLECIDOS

57.6.2.1. CLASIFICACION DE LOS FALLECIDOS

Se encontrd una tasa de mortalidad del 7,7% de los ingresados en UCIN y del 3% del
total de ingresados. Si se revisa la literatura las tasas de mortalidad neonatal varian

261 Ademds de las causas inherentes

ampliamente entre los distintos paises del mundo
al desarrollo asistencial y de cuidados en los distintos paises, existen amplias
diferencias porque existe una gran variabilidad en cédmo se recogen y analizan los
datos %°°. Los paises que publican menores tasas de mortalidad neonatal son los que
tienen las tasas mas altas de muertes fetales, porque en muchos paises los recién
nacidos en el limite de la viabilidad que fallecen rapidamente tras el nacimiento son
contabilizados como muertes fetales y no como recién nacidos vivos y posteriormente
fallecidos. Otra gran diferencia entre paises es la tasa de diagndstico prenatal de
anomalias congénitas y la tasa de interrupcion voluntaria del embarazo. Europa tiene
un registro de anomalias congénitas, EUROCAT, en el que se recogen los recién nacidos
vivos, las muertes fetales >20 semanas de edad gestacional y las interrupciones del

263

embarazo por anomalias fetales °°°, entre 2003-2007 por datos aportados por 22

paises europeos, la prevalencia de anomalias congénitas fue 23,9 por 1000 embarazos,
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80% nacieron vivos, 2% fueron muertes fetales por encima de la semana 20y 17,6%
interrupciones del embarazo. Se han comparado los resultados de este estudio con
estudios realizados en un ambito de cuidados y politicas de actuacién similares, y se ha
encontrado que tanto la tasa de fallecidos calculada en relacion a los ingresados en
UCIN como la calculada en relacién a los ingresos totales en la unidad neonatal se
encuentra en el rango de lo publicado. Tasas de fallecidos/ingresados en UCIN del 6,2

al 8% 10’18’202, y de fallecidos/total ingresados del 2 al 4,7% 20,200,206,237

El 48,6% de los pacientes fallecieron tras una decision de AET. En las ultimas décadas
ha disminuido el nimero de nifios que fallecen con tratamiento intensivo maximo 17, lo

gue implica que hay un mejor reconocimiento de la muerte inminente, evitandose

150,264,265

tratamientos futiles y dignificando el proceso de muerte . En la literatura han

sido publicadas cifras variables, de fallecidos tras AET, que oscilan en un rango tan
amplio como del 14% al 95% 2>'%. Sj se descartan las cifras mas extremas, el 14% que
pertenece al articulo en el que se reconoce por primera vez en la historia el
fallecimiento tras AET y que fue publicado en 1973 2, y haciendo un paralelismo entre
las actitudes de los neonatdlogos frente a este tipo de decisiones y las tasas de AET, se
descarta el 95% encontrado en estudios realizados en paises donde la opinién

mayoritaria de los neonatélogos es que si un tratamiento es futil debe interrumpirse

4,11,13

inmediatamente para evitar el sufrimiento innecesario del paciente . Se siguen

9,17-21,136,141

encontrando cifras variables entre 44 y el 75% . Es posible que influya el uso

18,238

de definiciones de AET mas restrictivas en algunos estudios . Considerando asi
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algunos autores la retirada del respirador en pacientes moribundos una RSV, mientras

que en otros los consideran como fallecidos con tratamiento maximo *® o no queda

17,21

claramente clasificado , ¥ que también el soporte legal que tienen las decisiones de

AET en algunos paises, puede hacer que sea mas facil para los profesionales reflejar

por escrito estas decisiones. Aunque en ultima instancia es posible que la variabilidad

206,211,230

se explique en el contexto de diferencias culturales y religiosas . Pero se debe

tener en cuenta que hasta en determinados marcos religiosos, la AET que ellos
reconocen como la denominada “eutanasia pasiva” esta incrementando su aceptacion
206,266-268

, siendo importante que se implique en las decisiones a los guias espirituales

como facilitadores *°.

De los pacientes que fallecieron tras AET, el 58,3% lo hicieron tras una decision de no
inicio/no escalada terapéutica y el 41,7% tras una de RSV. Aunque la informacién
sobre supervivencia y prondstico es conocida de la misma forma por los profesionales
de distintos paises, las decisiones al final de la vida son variables. Asi en Europa mas de

la mitad de los fallecimientos se producen tras una RSV, como ha sido publicado en

270 224 13,136 16,199,237

Espafia 10, Reino Unido “’%, Irlanda “**, Francia 271, Paises Bajos , Suiza

Alemania *

. Mientras que en EEUU el proceso de RSV es mas formal, requiere el
acuerdo entre padres y profesionales sobre la reorientacién del cuidado, y la opinién
de un segundo neonatdlogo que revise el caso, previo a su presentacion en el CEA para

su aprobacién, este paso aunque es una formalidad es obligatorio por ley *’%, y quiza

explique en parte que sus tasas RSV sean menores.
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Es posible que la mejor explicacion para que en el presente estudio se hayan
encontrado tasas de RSV inferiores al 50% publicado en otras series del entorno, sea
gue en cada unidad existen unos habitos en relacidn a las decisiones al final de la vida:
cuando y como es la informacién a los padres, como se les ofrecen las opciones y como
se aplican las decisiones de AET, sea lo que mas influya en el tipo de fallecimiento. Asi
cada UCIN sera un “microcosmo ético”, donde el personal sanitario genere habitos en
relacion a las decisiones y cuidados al final de la vida de pacientes gravemente
enfermos. Asi por ejemplo el fallecer mientras se realiza RCP o conectado a un

respirador es frecuente en algunas UCIN 2%

, Y €s raro en otras y genera un estrés
moral significativo en los cuidadores y se considera una “mala muerte”. Por otra parte
mientras que en unas unidades fallecen frecuentemente pacientes con Ordenes
escritas de no reanimacién, en otras casi no, puesto que consideran que la AET lleva

implicito que no se realicen maniobras de reanimacién y por tanto, no necesitan una

orden escrita especifica 2”>.

17.6.2.2.  CAUSAS DE MUERTE

De forma global la causa de muerte mas frecuente, fue la prematuridad y sus
consecuencias (54,1%), seguido de las anomalias congénitas (28,4%) y la EHI (9,5%), al
igual que lo publicado en la bibliografia reciente >'%!%2%27 gjando el 33,8% de las

muertes en RN de extremado bajo peso, también concordante con lo publicado en Ia

200,238 12,200 16,199,237

literatura por EEUU , Noruega '/, Alemania y Suiza
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Asi la mayoria de las series publicadas, muestran fallecidos por prematuridad extrema

1721 pero en determinados

entre un 32-46% y por anomalia congénita del 28-54%
paises la causa mas frecuente no es la prematuridad, si no las anomalias congénitas %**,
esto se explica en el contexto de que por razones legales y culturales, por ejemplo en
Irlanda, la tasa de interrupcién voluntaria del embarazo es muy baja, mientras que en
el resto de Europa, aproximadamente el 17% de los embarazos con anomalias

263

congénitas, resultan en una interrupcion voluntaria del embarazo “*°. Mientras que la

prevalencia de cromosomopatias es similar en todos los paises de europeos, las tasas
de interrupcién voluntaria del embarazo difieren, tanto como de un 7-70% 275,
También algunos autores han publicado una disminucidn significativa de los fallecidos

por anomalias cromosémicas (16,7% vs 5,4%) a lo largo de los afios *®

, en parte
explicable por la variabilidad en las tasas de interrupcién voluntaria del embarazo,
pero también en gran parte por la mejora en el diagndéstico prenatal y en los avances
tecnolégicos y terapéuticos que han mejorado el pronostico de algunas anomalias

congénitas. Un buen ejemplo es la disminucidn significativa de los fallecidos por

defectos del tubo neural (11,4 vs 0,9%), explicables tanto por el diagndstico prenatal

276-278 276,278

, como por la profilaxis preconcepcional con dacido fdlico . Todos estos
factores justificarian que mientras en unos paises la causa mas frecuente de muerte es

la prematuridad, en otros lo sean las anomalias congénitas.

Se encontré que los prematuros fallecieron mas frecuentemente tras tratamiento

maximo y las anomalias congénitas y la EHI tras AET, este hallazgo también ha sido
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26,279

encontrado por otros autores . Es sorprendente, si tenemos en cuenta que las

guias nacionales e internacionales recomiendan la no reanimacion en prematuros

extremos 156,238,280

, que se haya encontrado que los prematuros fallecen mads
frecuentemente tras tratamiento maximo, pero es explicable porque se incluyeron

para el analisis todos los menores de 32 semanas, si se revisan sélo los prematuros

extremos casi todos fallecieron tras AET.

Es evidente que los diagndsticos influyen en el nivel de cuidados y modos de actuacion
al final de la vida. Quizd porque aunque es éticamente equivalente, para los
profesionales y los padres, siempre es mas dificil tomar decisiones basadas en el
prondstico sobre calidad de vida, y ademas éste quizd sea mas ajustado en ciertas
anomalias congénitas en las que la prediccion de prondstico desfavorable es mas claro
281 que en la prematuridad en la que menos de la mitad de los supervivientes tienen

una discapacidad moderada-grave */%28%72%

57.6.2.3. CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS DE LOS FALLECIDOS

Al igual que lo referido en la literatura no se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en las caracteristicas demograficas entre los fallecidos tras tratamiento

maximo y los fallecidos tras AET '%2°

. Tampoco se encontraron diferencias entre los
fallecidos segin modo de actuacion de AET, esto es similar a lo encontrado en un

estudio espafiol °, pero difiere de lo encontrado por Berner et al **°, que encontraron

gue la mediana de EG y peso, fue significativamente menor en el grupo RSV que en el
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de no inicio/no escalada. Este resultado se explica porque la causa mas frecuente de
fallecimiento tras RSV en su serie fue con diferencia estadisticamente significativa la
prematuridad extrema, quiza porque sus habitos de atencién en la sala de partos sea
reanimar a todos los recién nacidos, hasta a los prematuros mas extremos, y segun su
evolucidn en UCIN, se plantee la RSV. Mientras que en el caso del presente estudio
acorde con las actuacién en el entorno nacional, la actuacién en el limite de Ia
viabilidad sea que tras consenso con los padres y valorar la edad gestacional clinicay la
vitalidad al nacimiento, se decide en ocasiones el no inicio de reanimacién y no ingreso

en UCIN.

Sélo se encontrd, al igual que lo referido en otro articulo espainol que los fallecidos tras
tratamiento maximo recibieron mas frecuentemente reanimacién profunda en

paritorio 10

17.6.2.4.  MARCO TEMPORAL

Desde que se realizd la primera propuesta sobre AET hasta que se aplicd pasaron una
mediana de 0 dias (RIC 0-1). Hay escasa bibliografia que refiera haber medido estos
tiempos y son dificilmente comparables, por utilizar marcos temporales distintos, Roy

et al °, refirieron que desde la discusién hasta la RSV pasaron 165 minutos (30-2160).

Se encontrd que este tiempo fue significativamente menor cuando la causa de la
muerte fue la prematuridad y en los pacientes que fallecieron tras la AET, lo primero

aunque no ha sido descrito previamente en la literatura, es facil de explicar, puesto
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gue muchas de las decisiones en estos casos deben ser tomadas de forma urgente, y
por tanto rapida, en paritorio de forma prenatal. El segundo hallazgo es importante y
ya ha sido referido en la literatura y se refiere a lo que se puede denominar la ventana
de la oportunidad %7, de forma que si se retrasan las decisiones, pacientes que
realizando una AET en un momento determinado fallecerian, si se toman mas tarde

estos mantendran el riesgo de secuelas graves pero no falleceran.

Al igual que lo publicado **°, se observa una tendencia a que cuando el criterio por el
gue se realiza la AET es el mal pronéstico vital los pacientes tardan menos en fallecer

gue cuando es por mal prondstico en cuanto a calidad de vida.

Desde que se aplicé la AET hasta que el paciente fallecidé pasaron una mediana de 6
horas (RIC 2-39,75). El tiempo que transcurre desde que se aplica la decisidon hasta el
fallecimiento es dificil, tanto para los padres como para los profesionales 3, conocer
estos tiempos es de vital importancia para poder ofrecer a los padres la mejor
informacidn. Las series publicadas muestran los siguientes tiempos: 22 min (R 5-210
min) %°, 1 hr (RIC 0,5-2,58 hrs, R 0,02-921,1 hrs) 22, 1,5 hrs (R 5 min-22 dias) *° y 3 hrs
(R 0,03-72 hrs, media 9,1 hrs) **, y lo mas significativo a destacar es que de forma
global todos los estudios han encontrado un amplia variabilidad de tiempos, y que si
no se tienen en cuenta la enfermedad fundamental y los criterios y modos de
actuaciéon de AET, la informacidn que se ofrecerd a los padres ird cargada de
incertidumbre. Aunque no se encontraron diferencias estadisticamente significativas,

si que se observa una tendencia a que cuando la enfermedad fundamental fue la
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prematuridad, la supervivencia estimada previa a la AET menor del 40% y se realizd
una RSV el paciente tardd menos en fallecer, y esto se debe tener en cuenta a la hora
de transmitir una informacion individualizada a los padres, y poder disminuir asi el
grado de incertidumbre. Estos resultados son concordantes con los encontrados en la
bibliografia, los pacientes fallecen mas rapidamente cuando se realiza la AET por mal

13,16,224

pronodstico vital En cuanto al tiempo hasta el fallecimiento segun la

| 2% publicaron el tiempo que tardaron

enfermedad fundamental, sélo Garcia-Alix et a
en fallecer los pacientes con EHI tras una AET que fue de 7,5 £ 11,4 hrs, menor al
encontrado en el presente estudio de 33,6 + 44,48 (IC95% -21,64-88,84). Todos los
tiempos encontrados en el presente estudio son superiores a los publicados en la
bibliografia, esto puede explicarse porque los habitos de cuidados al final de la vida en
la unidad de estudio, incluyen que una vez se ha decidido la AET se retira toda la
monitorizacidn, y el personal realiza una valoracién clinica periédica del paciente, y la

periodicidad depende en parte de los deseos de los padres, esto supuso un sesgo a la

hora de medir tiempos.

La mediana de edad de los pacientes en el momento de fallecimiento fue 6 dias (RIC 1-
14,15), practicamente idéntica a la recién publicada por Hellmann et al *® de 5 dias

(RIC 1-17 dias).

Globalmente el 59,4% fallecieron en los primeros 7 dias de vida, el 29,7% de los 8-28
dias de vida y el 10,8% después de los 28 dias. Estos datos son idénticos al

(60%/30%/10%) publicados por algunos autores ’°. Sin embargo otros autores han
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publicado tasas de fallecimiento en la primera semana de vida muy superiores de
hasta un 91% y de fallecidos por encima de los 28 dias de vida mucho menores de
hasta un 2% %*’. Quiza esto pueda, en parte, explicarse porque las decisiones de AET en
algunas unidades se tomen mas tarde que en otras, esperando a tener una mayor

certeza pronostica.

| 7% encontraron que los prematuros fallecen mas tarde que los pacientes

Weiner et a
con anomalias congénitas (37 dias vs 20 dias, p<0,01), en el presente estudio no se han

encontrado diferencias estadisticamente significativas segun la causa de muerte.

Varios autores encontraron, aunque sin diferencias estadisticamente significativas, que

la edad media de fallecimiento fue menor en los fallecidos tras AET que en los

16,20,26

fallecidos tras tratamiento maximo . Sin embargo en el presente estudio al igual

| 2% se encontrd que la edad media de fallecimiento

gue lo publicado por Eventov et a
en los pacientes en los que se realizd una RSV fue significativamente mayor que la de
los fallecidos tras tratamiento maximo. Esto puede explicarse por varios motivos, el
primero es que en los estudios previos no encontraron diferencias estadisticamente
significativas, y que por tanto, no se pueda ser categdrico en la significacion de los
resultados. Pero quiza la diferencia encontrada se deba a que la politica de RSV en la

20
|

unidad de estudio al igual que refieren Eventov et al °®, sea esperar a la casi certeza

diagnodstica y pronostica para decidir realizar una RSV, y esto conlleve que las RSV se
206,288

realicen de forma mas tardia. Hay publicados dos estudios muy recientes , que

comparan la edad de fallecimiento de los pacientes en dos periodos, en la misma
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unidad, y ambos encontraron fallecimientos mas tardios en el segundo periodo. Lo que
parece indicar que cada vez tanto los médicos como los profesionales esperan a tener
mayor certeza diagndstica y pronostica para tomar decisiones, acorde a una politica de

“esperar hasta la certeza” '**

, Y quiza también influya el aumento de demandas legales
en los ultimos afios. Pero se debe tener en cuenta que las muertes mas tardias pueden
aumentar el sufrimiento en pacientes, familias y personal sanitario 174 y tener un

impacto econdmico. Por tanto se debe llegar a un equilibrio entre tener suficiente

certeza diagndstica y prondstica pero sin demorar las decisiones.

57.6.2.5. CUIDADOS AL FINAL DE LA VIDA

Aunque la mayoria de pacientes fallecidos tras AET lo hicieron en la UCIN, un 22,2%
fallecieron en la unidad de transicidn. La politica de cuidados al final de la vida de la
unidad de estudio, es que aquellos pacientes en los que de forma prenatal se decide
AET, reciban cuidados confort ingresados en una unidad de cuidados minimos que se
denomina transicion. A pesar de que como refiere la literatura hasta el 10% de las
discusiones de AET se inician de forma prenatal o en paritorio 233 Hay pocos estudios
que refieran e incluyan las decisiones y los fallecidos en paritorio. Si se revisan las
publicaciones que los incluyen, las tasas de fallecimiento en paritorio varian

considerablemente entre distintas unidades (13-41%) 220%211.237,238

. Esto puede ser
reflejo de las practicas de reanimacion en los limites de la viabilidad *®°, pero también

de las tasas de diagndstico prenatal y de interrupcién voluntaria del embarazo, dado

gue como se refleja en el presente estudio en todos los casos los pacientes que
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fallecieron en paritorio lo hicieron por una decisién de no reanimacién y todos fueron

o prematuros o pacientes con anomalias congénitas.

Otra peculiaridad del presente estudio, es que mientras que en todos los estudios
referidos en la literatura los pacientes fallecen en paritorio, en UCIN o en domicilio. En
la unidad de estudio hasta un 19,4% fallecieron en una unidad de cuidados
intermedios, esto se debe a que en algunos casos se considerd que el paciente y su
familia estarian mas cémodos en una unidad de cuidados intermedios que en la UCIN,

y recibieron alli los cuidados paliativos.

Todos los pacientes recibieron cuidados paliativos. Como ya se ha referido el tiempo
hasta el fallecimiento es dificil tanto para los padres como para los profesionales ’? y
debemos asegurar el confort del paciente. En el proceso de muerte esta establecido
gue se debe aliviar el dolor y el disconfort, y que si ello no se consigue con medidas de
analgesia no farmacolégica es imprescindible asegurarlo con el uso de medicaciones

290,291

que alivien del sufrimiento Para ello los neonatdlogos frecuentemente

administran analgésicos y sedantes *°%*%

, incluso cuando algunos como efecto
colateral puedan acortar la vida. En los paises desarrollados, el administrar
medicaciones para aliviar el sufrimiento en los momentos cercanos a la muerte, se
considera una buena prdctica clinica, incluso en el caso de que haya que asumir
acortar la vida como efecto colateral, esto seria permisible en el contexto que se ha

» 293-295

denominado la “doctrina del doble efecto . En el presente estudio el 52,8% de

los pacientes precisaron medicacidon, porcentaje dentro del rango del 44-100%
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H . 237
referidos en otros estudios de EEUU y Europa 2101820224237,

La medicacion mas frecuentemente utilizada al igual que lo referido en la literatura

16,170,201,224,288,296

fueron los opioides . Resulta dificil comparar la dosificacién de la

medicacidn con otros estudios porque frecuentemente o no se cita el uso de

17,237,238

medicaciones , 0 no estan referidas momento y dosis con suficiente detalle

18290292 pe forma global se puede decir, que al igual que lo referido por otros autores,
habitualmente fueron precisas dosis en rango terapéutico, aunque en ocasiones

170,199,201 "oy | presente estudio en un

fueron precisas dosis mayores de las habituales
15,8% de las ocasiones. La ausencia de correlacidon, descrita en la bibliografia, entre las
dosis de medicacion utilizadas y el tiempo que pasa desde la AET al fallecimiento,
claramente demuestra que el objetivo de la medicacidn no es acortar la vida sino

aliviar el sufrimiento '*° y asi fue referido por los profesionales en el 100% de las

ocasiones.

Al igual que lo referido por otras publicaciones del entorno *°*, ningtin paciente recibié
relajantes musculares, ni drogas letales con el objetivo de finalizar deliberadamente
con la vida (DELN). La eutanasia es ilegal en Espafia y por tanto no se realiza. Tampoco

13,170,290,292
. Pero

se usan los relajantes musculares. Varios estudios han referido su uso
sigue siendo controvertido. Los que argumentan en contra, refieren que la paralisis
anula, si la hay, la posibilidad de supervivencia, dificulta el reconocimiento de sintomas
de disconfort y disminuye las posibilidades de interaccion de los pacientes con su

297

familia ©°’. A favor, argumentan su uso para prevenir el sufrimiento innecesario en la
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agonia, y que su uso es aceptable cuando tras la RSV, la muerte del paciente es segura

e inminente 2%73%,

Al igual que lo referido en la literatura ***°

, recibieron significativamente menos
analgesia los fallecidos en paritorio. En el presente estudio, todos los pacientes
ingresaron para asegurar un adecuado nivel de confort, cabe pensar que si esto no se
hubiera conseguido, se habria administrado analgesia farmacoldgica, pero también
debemos tener en cuenta que esta descrito en la literatura que los neonatos de mas
bajo peso, que son los que habitualmente fallecen en paritorio, siempre reciben
significativamente menos analgesia que los de mayor peso **!, quiza porque muestren

menos signos de disconfort o porque los neonatélogos tengan mas dificultades para

reconocerlo.

El 13,9% de los padres decidieron no estar con su hijo en el momento del
fallecimiento. En la bibliografia queda reflejado que entre un 11-35% de los padres

decidieron no estar con sus hijos *'®3%2%

. Dado que hay hallazgos contradictorios
sobre los beneficios que puede tener en los padres ver y coger a sus hijos fallecidos, se
debe ofrecer esta opcién pero de forma neutral , deben conocer las opciones que

tienen y los pros y los contras de cada una de ellas, para con la informacién poder

decidir %%,
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Fotografia reproducida con permiso de los padres

17.6.2.6. AUTOPSIAS

En el 77,4% de los casos se ofrecid autopsia, en la bibliografia se han publicado tasas

variables del 46-100% *?%?°. Sj descartamos el 100% publicado por Garcia-Alix et al ***,

al tratarse de un estudio en el que sélo incluyeron fallecidos por EHI, la mayoria han

publicado porcentajes del 46-65%. En el presente estudio aceptaron realizarla el 68,4%

de los padres, ligeramente superior al 40,5-66,7% publicado por otros autores *%2%2%%,

En la literatura se ha evidenciado que a pesar de la importancia y de la utilidad de Ia

303,304

autopsia para el diagndstico final y el consejo genético , se ha producido un
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305-307

descenso mundial en la tasa de autopsias . Es necesario ayudar a entender a las

familias la importancia que tiene el realizarla *”’.

Tras el fallecimiento se citaron para seguimiento, el 55,4% de los padres. Las citas de

seguimiento publicadas son muy variables del 36-98% !%7174%7

, Y dependen
fundamentalmente de la politica de cada unidad. Pero tal y como refiere la
bibliografia, estas visitas deben formar parte de la atencién integral en las Unidades de

Neonatologia *"*

, en esta citas se puede entregar el informe a los padres, repasar
dudas del ingreso, dar resultados de autopsia o pruebas pendientes, revisar cuestiones

conmemorativas y evaluar el proceso de duelo.

7.6.3. DONANTES NEONATALES

Ningln paciente cumplié criterios de muerte encefalica, pero se identificd uno (1%)
que habria cumplido criterios de donante en asistolia tipo lll. Reciente bibliografia
internacional reflexiona sobre este tipo de donacién en pacientes neonatales,

183-187 5 se tiene en cuenta

identificando entre un 2,3-27% de potenciales donantes
qgue la mayoria de nuestros pacientes tienen buena funcién cardiovascular y buena
perfusidon de organos previa a AET y la existencia de hemoglobina fetal, con mayor
afinidad por el oxigeno, podrian potencialmente hacer tolerar mejor la isquemia
caliente a los drganos, permitiendo obtener drganos validos para el trasplante. La

identificacion de este tipo de donantes permitiria aumentar tasa de donacion y

ademas beneficiar al grupo de receptores que tienen una mayor mortalidad en lista de
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espera. Como beneficios secundarios también permitiria satisfacer el interés altruista
de las familias en la donacién de drganos *®> y tener un posible efecto positivo en el

proceso de duelo de los padres *°*°%,

Aunque el nimero de donantes pueda parecer pequefio el impacto de implantar
programas de donacidén neonatal en asistolia sera significativo si son captadas la
mayoria de las unidades neonatales de Nivel Il y de las unidades de cuidados

intensivos pediatricos que atienden neonatos.

Es imperiosa la formacidn, entrenamiento y disefo de protocolos especificos que
facilite la identificacién de este tipo de donantes neonatales, creando un grupo de
trabajo multidisciplinar, que involucre a todos los profesionales implicados en el
proceso (ONT, neonatdlogos, intensivistas pediatricos, coordinadores de trasplante,

cirujanos, personal de enfermeria.....).

Las principales fortalezas de esta tesis han sido, su disefio prospectivo que ha
permitido describir y cuantificar todo el proceso de AET desde el inicio de la discusion
a las consecuencias finales de la decision, y el seguimiento a largo plazo de todos los
pacientes en los que en algin momento se propuso una AET, se llegara ésta o no a

aplicar.
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Limitaciones:

v" Dado que el nimero de pacientes es pequefio y pertenecen a una Unica unidad

neonatal, quiza los resultados no sean generalizables.

v' Dado que las practicas en las unidades varian a lo largo de los afios, quiza el
tiempo transcurrido desde el inicio del estudio al momento actual, haga que los

resultados no sean generalizables.

Pero si que reproducen fielmente las prdcticas en esa unidad durante el periodo de
estudio, ya que hubo una identificacion cuidadosa de todos los casos por cuatro
personas (SC, HH, MM y MM) y una recogida meticulosa de todos los datos por una
Unica persona (SC), con lo que se ha conseguido que no haya ningun paciente perdido,

ni siquiera en el seguimiento a largo plazo.

Por todo lo comentado anteriormente este estudio proporciona informacion sobre
todo el proceso de la AET desde la discusion hasta el seguimiento de los
supervivientes. No se ha identificado ningun estudio previo que haya descrito el
proceso de la forma que se ha realizado en éste. Se aportan claves para entender

mejor el proceso de discusién y el de toma de decisiones.
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8. APLICABILIDAD DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS EN LA PRACTICA

CLiNICA

Aplicabilidad
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APLICABILIDAD DE LOS RESULTADOS OBTENIDOS EN LA PRACTICA

CLiNICA

1. Cuando los profesionales se enfrentan a decisiones de AET, deben ser conscientes
de su complejidad y estar preparados para tener varias reuniones con el equipo y
con los padres.

2. Dado que se trata de decisiones dificiles, los profesionales deben entrenarse en
estrategias de comunicacion y utilizar todas las herramientas conocidas, para evitar
gue se produzcan conflictos.

3. Es imprescindible que se implique de forma activa al personal de enfermeria en el
proceso de decisién.

4. Los tiempos hasta que los padres aceptan la AET son variables por tanto hay que
ser pacientes para que los padres no se sientan presionados para tomar la decision
de forma precipitada.

5. No todos los pacientes fallecen tras una decision de AET, los profesionales deben
estar preparados e informar de forma honesta a la familia sobre esta posibilidad.

6. Algunos pacientes evolucionan mucho mejor de lo previsto, por lo que nunca se
deberia ser totalmente tajante en las informaciones y siempre se debe dejar un
margen de incertidumbre sobre la evolucién.

7. El tiempo que pasa desde la AET hasta el fallecimiento es dificil, tanto para padres
como para profesionales. Hay que asumir que se puede prolongar y prestar todo el

apoyo posible a los familiares y a los profesionales.
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8.

10.

11.

12.

En las unidades neonatales se debe ser especialmente cuidadoso en los cuidados al
final de la vida. Es imprescindible que las unidades dispongan de protocolos
especificos.

Es necesario ayudar a entender a las familias la importancia que tiene en ocasiones
realizar autopsia de cara al diagnéstico final y al consejo genético.

Las citas de seguimiento tras el fallecimiento del paciente deben formar parte de la
atencidn integral en las Unidades de Neonatologia.

La donacidén en asistolia neonatal puede permitir aumentar el pool de donantes, a
la vez que satisface el interés altruista de las familias en la donacién y puede tener
un efecto positivo en el duelo. Por lo que es imprescindible que se establezcan
protocolos interdisciplinares nacionales que desarrollen esta nueva via de
donacién.

Como ya se ha referido, las situaciones en relacién con la AET son frecuentes en las
unidades neonatales con nivel asistencial lll, por tanto seria deseable disponer de
un psicologo para apoyar a la familia en el momento del fallecimiento y el duelo y
para trabajar con el equipo de profesionales con objeto de prevenir el desgaste

emocional que producen estas situaciones.
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9. CONCLUSIONES
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CONCLUSIONES

1. El proceso de AET es complejo y requiere frecuentemente de varias discusiones
en equipo y de varios planteamientos a los padres.

2. Los profesionales de la unidad neonatal se enfrentaron a decisiones en torno a la
AET de forma frecuente, aproximadamente una vez a la semana.

3. En el periodo neonatal fue infrecuente que los padres iniciaran la discusion, pero
la implicacion de los padres en el proceso de decisién fue del 100%.

4. La participacioén de la enfermeria en las discusiones de AET, fue poco frecuente.

5. La evolucion de los nifios tras una propuesta de AET fue variable, pudiendo
fallecer durante el ingreso, fallecer en domicilio, sobrevivir con discapacidad e
incluso sobrevivir sano.

6. Los conflictos entre profesionales y padres fueron poco frecuentes.

7. En la mitad de los casos el motivo principal para plantear la AET fue el mal
prondstico en cuanto a supervivencia y en la otra mitad el mal prondstico en
cuanto a calidad de vida.

8. El modo mas frecuente de actuacién en la AET fue el no inicio o no escalada
terapéutica. Cuando se realizé6 una RSV la medida mas frecuentemente retirada
fue la ventilacién mecanica.

9. Tanto para los profesionales como para los padres fue mas facil tomar decisiones
de AET en situaciones de mal prondstico vital que en aquellas de mal prondstico

en cuanto a calidad de vida.
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10. Casi la mitad de los pacientes que fallecieron lo hicieron tras una decision de AET.

11. El tiempo que pasd desde la primera propuesta de AET hasta que se aplicé fue
significativamente menor en los pacientes que fallecieron que en los
supervivientes.

12. La mayoria de los padres desearon estar con sus hijos en los momentos finales de
su vida.

13. Fueron muy pocos los pacientes que hubieran podido ser donantes con un

protocolo de asistolia lll.
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