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INTRODUCCION

El ingreso de un nino en el hospital supone siempre una alteracion o dis-
rupcion importante de la estabilidad tanto del propio paciente como de sus
familiares, alteracion que se suma a la producida por la enfermedad motivo de
ingreso.

La Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos, la UCIP, es el lugar hospita-
lario en que ingresan los ninos gravemente enfermos o en riesgo de estarlo.
Atendida por profesionales especificamente preparados y con medios técnicos
cada vez mas complejos, afortunadamente logra en la mayoria de los casos
una recuperacion o mejoria del paciente, pero sin embargo los efectos inde-
seables y problemas que produce el ingreso de un nino en el hospital, se ven
intensificados en el ingreso en UCIP. Y ello es asi, no sélo por la gravedad de
la enfermedad que lo motiva y las tensiones o conflictos emocionales que ello
conlleva, sino también por las propias e inevitables caracteristicas de la UCIP.
También los posibles conflictos éticos generados en la atencién hospitalaria al
nifo van a ser en general no solo mas frecuentemente planteados en la UCIP,
sino también mas graves, puesto que es mayor la trascendencia de las deci-
siones.

CONSECUENCIAS DEL INGRESO EN UCIP PARA EL PACIENTE

El primer aspecto a considerar en el ingreso de un paciente consciente,
es el impacto emocional que supone. Si proviene de su domicilio el impacto
es mas fuerte, por su brusquedad, pero no es despreciable el que sufre al ser
trasladado de otra zona hospitalaria, diferente y en general menos “agresi-
va”. En el caso del que despierta en la UCIP tras un periodo de inconsciencia
ese impacto es igual de intenso o mayor, puesto que es mayor el descon-
cierto.

El medio, la UCIP, en principio resulta hostil y atemorizante; aparatos extra-
nos, ruidos, lucen, movimiento de gente y presencia de otros pacientes rodeados
de tubos y dispositivos... A ello se suma ademas, la normalmente serie intensa
y rapida de intervenciones que se producen al ingreso, algunas de ellas inevita-
blemente molestas o dolorosas, y a las que generalmente se enfrenta el pacien-
te solo, sin sus padres. Todo ello lleva al nifo a sentirse asustado e indefenso
frente a unos desconocidos que siente le manipulan o agreden, y ademas sobre
la base de una enfermedad invalidaste o dolorosa, con lo que sus defensas fren-
te a ese estrés son menores.

Loégicamente, las facetas de ese impacto varian con la edad del nino. Asi, el
lactante, que depende absolutamente de sus padres, tendra un sentimiento
dominante de inseguridad, y el nifo preescolar, quizas el grupo mas vulnerable,
suma a esa inseguridad sus propias fantasias que le haran sentir mas miedo.
En el nino mas mayor, hasta la adolescencia, ya se presenta el propio temor a

46 Osasunaz. 5, 2003, 45-55



Hermana, M? Teresa: Aspectos éticos y sociales del ingreso del nifio en cuidados intensivos

la muerte, del que es plenamente consciente, aspecto este Ultimo intensificado
en el caso del traslado desde otra zona del hospital, que le hace comprender
que su problema se ha agravado. En todos los grupos de edad, la percepcion
del nerviosismo o angustia de los padres aumenta o agrava el cuadro del pro-
pio nino.

En una primera fase, la reaccién normal del nifio es de rebelién, lo que mani-
fiesta con llanto, irritabilidad y agresividad, llamando a sus padres desespera-
damente. Tras ella, normalmente se adapta al medio, a veces negociando con
él al mismo tiempo que muestra rechazo a los padres, o adaptandose realmen-
te ayudado por ellos. Otras veces sin embargo pasa a una actitud de derrota en
la que es evidente ha perdido las esperanzas de volver a su situacion basal,
“entregandose” ya sin defensas.

¢COMO PALIARLO O ELIMINARLO?

Quizas la total eliminacion de estos “efectos secundarios” es imposible, pero
si que podemos disminuirlos considerablemente.

Es evidente que no podemos dejar de realizar todos los procedimientos nece-
sarios para tratar la situacion patolégica, pero podemos hacerlo al mismo tiem-
po que, tras establecer una relacion personal presentandonos, explicamos al
nino que estamos haciendo todo por ayudarle, y que entre todos y pronto vamos
a conseguir que esté bien. Debemos en lo posible hacerle participe de todas las
intervenciones diagnoésticas o terapéuticas, explicandole el como y el porqué de
cada una de ellas y consiguiendo su colaboracién.

Es fundamental eliminar el dolor, y también la ansiedad si es preciso con
medicacion, procurar disminuir el ruido ambiental y las luces innecesarias, res-
petar su intimidad, autonomia etc., pero sobre todo es importante procurarle el
apoyo que mas precisa: la presencia lo mas continuada posible de sus padres,
la maxima conexidn con su mundo o ambiente previo.

Salvo lo que se refiere al tratamiento del dolor y ansiedad y a la compa-
nia de los padres, todos los demas aspectos tendran una mayor o menor pre-
ponderancia con relacion a la edad o situacion del nifo, y asi por ejemplo un
nifo de 10 anos precisara de mas explicaciones y respuestas que uno de 6,
y este mas que un lactante, al que quizas sirva como mejor explicaciéon una
caricia.

Y también estas medidas estaran logicamente mediadas por el estado del
nino, sus posibilidades de relacién, y con la duracion del ingreso: en aquellos
pacientes de media-larga estancia en UCIP es en los que se ha de procurar un
ambiente mas personal y similar al normal en cualquier nino de su edad, con
una mayor delimitacion de “su” espacio, mayor tolerancia en las visitas, y con
programacion de actividades.
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CONSECUENCIAS DEL INGRESO DEL NINO EN UCIP PARA LOS PADRES

Ademas del I6gico dolor por tener un hijo en peligro, a los padres también les
impresiona el entorno de la UCIP, un medio sofisticado y ajeno en el que se sien-
ten impotentes.

En las situaciones agudas no es infrecuente que la primera reaccion al ingre-
so, por la gravedad de que se les informa y que ya ellos en general presentian,
sea de rebelion, rebelibn que puede manifestarse contra la propia divinidad,
ellos mismos o los médicos, incluso con agresividad. También puede esa rebe-
lion manifestarse como una negacion de la evidencia y llevarles, ante una infor-
macion realista, a acusarnos de alarmismo, ignorancia o incompetencia, provo-
cando enfrentamientos.

Suele seguirse esta fase, de otra de negociacion, en que tratan de forzar la
informacién que desean, indicandonos datos que suponen no conocemos o valo-
ramos, y sobre todo multiplicando las demandas de informacion, reiterando las
preguntas a distintos interlocutores, a especialistas, esperando conseguir esa
informacion favorable. Tras ello, una fase de depresion o tristeza, que puede lle-
gar a imposibilitarles para estar con el nino, y tras ella pasan finalmente a acep-
tar la situacion, siendo capaces de valorarla mas objetivamente, y entrar en una
fase de colaboracion esperanzada en la curacién del nifio o de amoroso sopor-
te en situaciones terminales.

Estas posibles fases, se presentan de forma siempre variable en los padres
y a veces superpuestas, y esa variabilidad suele estar con relacion a la agudeza
del cuadro; por ejemplo son muy distintas las reacciones de los padres de un
nino que ingresa en la UCIP por un cuadro séptico sobre la base de un proceso
oncolégico a las de los padres de un nino con un cuadro séptico meningocécico
0 que ha sufrido un accidente. Y también estan muy en relacioén con la duracion
del ingreso; un ingreso prolongado pondra de manifiesto a padres “anclados” en
alguna de las fases descritas: agresivos, exigentes, histéricos, obsesivos, depre-
sivos.... También la duracién del ingreso determina en general la intensificacion
del sentimiento de celos al sentirse desplazados del cuidado del nino, celos fun-
damentalmente provocados por las enfermeras, centrando en ellas la acusacion
de incompetencia.

También el ingreso de un nifno en UCIP supone una alteracion, en ocasiones
profunda, de la vida familiar y laboral. No sélo es el impacto emocional que la
situacion supone, que puede generar problemas de relacion o agravar otros
latentes, sino que también la obligada y continua presencia en el hospital hace
que se sumen factores de incomodidad higiénica, cansancio, dificultades para
la alimentacion etc. Con todo ello se distorsionan las relaciones familiares, a
veces con dificultades reales para el cuidado de otros hijos o familiares. Los pro-
blemas laborales también pueden ser importantes, sobre todo cuando el ingre-
so en UCIP se prolonga. A ello se suman, en el caso no infrecuente de familias
desplazadas por el ingreso del nino, problemas econémicos que pueden ser gra-
ves, y muchas veces indetectados.
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¢COMO OBVIARLO?

El entender la situacién que viven los padres, el “ponerse en su lugar” es el
primer paso para intentar paliar estos problemas, y quizas lo que mas necesitan
es conocer y entender lo que esta pasando con su hijo.

Es bueno que se entregue a los padres al ingreso una informacion escrita
sobre el funcionamiento general de la UCIP en cuanto a horarios, teléfono etc.
que les facilitara el situarse en el medio, con datos concretos. La informacion
sobre el proceso de su hijo ha de ser continuada, claray realista, admitiendo la
incertidumbre cuando exista, y siempre adaptada a sus posibilidades de com-
prension y demandas.

También es importante que la informacion, realizada en un ambiente intimo,
sea siempre bidireccional para entender como se sienten y que les preocupa, el
establecer un clima de confianza que les permita exponer sus dudas y angustias.
Debemos transmitirles la seguridad de que se esta haciendo todo lo posible y
mejor por el nifio, e implicarles a ellos lo méas posible en su cuidado, recordan-
doles sobre todo que, cualquiera que sea su estado, la presencia y apoyo de sus
padres es de gran importancia para él.

En este apartado de la informacion, es importante mantener una uniformi-
dad, evitando las informaciones aisladas de los especialistas, que por parciales
a veces les resultan mas optimistas y les llevan a establecer categorias y elec-
ciones entre los médicos, y siempre a una confusion; la informacion debe ser
centralizada por el médico encargado del nifio. Es igualmente importante el
estar disponibles a adaptarnos en lo posible a sus necesidades en cuanto a
horarios.

En algunos casos puede ser necesario procurarles una ayuda especializada,
por ejemplo de un Psiquiatra o un Sacerdote, 0 de una Asistente Social si pre-
sentan problemas socio-familiares.

Cuando la muerte es inevitable, la informacion ha de ser también clara y rea-
lista aunque compasiva, reforzando los aspectos de bienestar y comodidad del
paciente y procurando también su maxima participaciéon en el proceso cuando
ellos asi lo deseen, asi como la asistencia religiosa. La solicitud de estudio
necropsico o en su caso de la donacién de 6rganos, puede, en vez de agresivo,
resultar consolador al hacerles pensar en beneficios indirectos que den un sen-
tido a su pérdida. Tras el fallecimiento, la relacién continda: la ayuda para solu-
cionar los tramites burocraticos, la disposicion para solucionar dudas que se les
presenten con posterioridad etc., forma parte también de la relacidbn médico-
paciente.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

En una buena practica médica las lineas de estudio y tratamiento deben ser
comentadas con el paciente o sus representantes, obteniéndose asi un consen-
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timiento tacito. En pediatria, los receptores de esa informacion seran los padres
o tutores del nino. El Consentimiento se recomienda sea recogido por escrito,
cuando:

- Se trate de un procedimiento de alto riesgo
- Existan distintas alternativas
- Se trate de un tratamiento experimental.

CONFLICTOS ETICOS EN LA UCIP

Los avances médico- tecnoldgicos nos hacen cada vez mas capaces de solu-
cionar problemas que hasta hace poco llevaban inevitablemente a la muerte. Sin
embargo, en algunos casos esos avances solo nos hacen capaces de conseguir
el prolongar esa muerte o conducir al paciente a situaciones de pésima calidad
de vida, con minima o nula capacidad de relacion. Por otra parte, se han produ-
cido cambios sociolégicos que hacen que los individuos quieran participar mas
y mas directamente en el proceso de su enfermedad y en la toma de decisiones
médicas que afectaran a su futuro como personas. Y ademas, la medicina, en
nuestro medio socializada, con un principio de universalidad, ha de atender a un
principio de justicia distributiva, pues si bien los medios son cada vez mayores,
también son mas caros, y los recursos limitados.

Todo ello hace que no sean infrecuentes los conflictos o dilemas éticos en la
UCIP. A veces nos enfrentarnos con situaciones en que no esta claro si estamos
actuando en bien del paciente o simplemente obedeciendo a lo que se ha veni-
do en llamar “imperativo terapéutico”, que es como se define a la necesidad de
seguir actuando mecanicamente sin aceptar la inevitable muerte o el fracaso,
y se pueden también presentar conflictos por disparidad de opiniones entre el
equipo médico, los padres o representantes legales del nino respecto a un deter-
minado tratamiento, o el propio nino adolescente, o situaciones en que es pre-
ciso distribuir esos recursos limitados.

Para la resolucion de un conflicto ético hemos de analizarlo cuidadosamen-
te. El debate interno puntual y continuado acerca a su resolucién es siempre Util,
y el planteamiento de problemas obliga y ensena a analizarlos adecuadamente.

La Bioética, o ética aplicada a la biologia y desarrollada a lo largo de los anos
70, dispone de metodologia propia que nos ayuda a identificar, analizar y resol-
ver los conflictos o dilemas que se presentan en la practica clinica. Los princi-
pios éticos manejados por el “principalismo”, el método mas generalmente acep-
tado, son: Beneficencia, Justicia, No maleficencia y Autonomia. La Beneficencia
implica la obligacion de que toda actuacion vaya dirigida a procurar un bien al
paciente, la Justicia supone equidad, igualdad en la distribucién de recursos, con
la No Maleficencia se evita infringir como primera finalidad dano o lesién, y final-
mente la Autonomia reconoce el respeto debido a la opinién del paciente o sus
representantes, su derecho a elegir entre varias opciones aquella que considera
la mejor para su salud o bienestar. Enfrentando un problema a los principios de

50 Osasunaz. 5, 2003, 45-55



Hermana, M? Teresa: Aspectos éticos y sociales del ingreso del nifio en cuidados intensivos

Autonomia y Beneficencia tras haber pasado el “filtro” de la Justicia y No Male-
ficencia podemos acercarnos a su solucion. Recurrir a la ayuda del Comité de
Etica del hospital puede también suponer la solucién de un conflicto; aunque
sus resoluciones no tienen caracter decisorio, siempre pueden tener utilidad
docente y servir para dirimir un conflicto.

Analizamos sucintamente algunas de esas situaciones o conflictos posibles
y mas frecuentes

A. Gestion de ingresos en UCIP

No todo paciente grave o en riesgo de estarlo debe ingresar en Intensivos: el
ingreso debe estar limitado por su situacion previa o las posibilidades de recu-
perar una adecuada “calidad de vida”. En ocasiones se ha de recordar que las
Unidades de Cuidados Intensivos se destinan a tratar pacientes potencialmente
recuperables, no terminales, y hemos de rechazar justificadamente su ingreso,
sea propuesto por otros médicos o por la propia familia. Esos pacientes deben
estar, si no en el propio domicilio, en Unidades de Cuidados Paliativos, 0 en su
defecto en una cama normal hospitalaria acompanados de su familia, en un
ambiente mas idéneo por su tranquilidad que una Unidad de Cuidados Intensi-
vos; ademas el ocupar una cama en intensivos potencialmente puede impedir su
ocupacién por otro paciente susceptible de su beneficio, y ello sin considerar el
gasto innecesario que supone. En el caso de enfermos cronicos con una des-
compensacion final, el médico encargado del paciente es el que debe evitar ese
ingreso.

Si es preciso seleccionar el ingreso de pacientes por la ocupacion de la Uni-
dad, situacion siempre dificil, y no se puede obviar esa seleccion mediante
ampliacién de camas etc., se pueden y deben utilizar criterios prondsticos para
el ingreso en UCIP.

B. Limitacion de tratamiento

Se considera limitacion de tratamiento tanto a la no instauracion de un deter-
minado tratamiento como a su retirada en el caso de estimarlo ya no indicado
por el estado del paciente: ambas medidas tienen la misma consideracion éti-
ca o legal, e incluso algunos expertos consideran mejor la retirada puesto que
ella supone el que previamente se ha dado una oportunidad; sin embargo para
el médico no suele tener la misma consideracion, sintiendo la mayoria un recha-
zo mayor ante la retirada.

La limitacion debe considerarse en aquellas situaciones en que se constata
un fracaso terapéutico o se percibe un tratamiento como desproporcionada-
mente gravoso en relacion al posible beneficio, circunstancias que se dan en
situacion de muerte inminente, mala calidad de vida previa (sobre todo referida
a situacion neuroldgica), esperanza breve de vida a pesar del tratamiento, espe-
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rada mala calidad de vida sin posibilidades de relacion, o en situacion terminal
de enfermedad irreversible. Puede ser planteada a consideracion por el médico
encargado u otro sanitario, o bien por la propia familia, y es una situacién cada
vez mas frecuente, de tal forma que la mayoria de los pacientes que fallecen
actualmente en las UCIPs lo hacen con algln tipo de limitacion.

La limitacion puede ser parcial o total: referirse a sélo la indicacion de no-rea-
nimacion cardiopulmonar en caso de parada cardiorrespiratoria, las “6rdenes de
no-reanimacién”, implantadas a partir de los anos 70 y amplia y progresivamen-
te extendidas, o comprender otras posibilidades terapéuticas: depuracion extra-
renal, ventilacion mecanica, transfusiones, drogas vasoactivas etc., hasta la ali-
mentacidn o sueroterapia. Se considera “tratamiento vital” a toda medida capaz
de prolongar la vida del paciente, tanto las mas sofisticadas como las mas senci-
llas o basicas, y asi es considerado por la Academia Americana de Pediatria.

Las decisiones de limitacion deben ser consensuadas por todo el equipo
sanitario y la familia, y resefadas claramente en la Historia Clinica, se debe
informar de las mismas a todos los profesionales involucrados en el cuidado del
nino y deben ser revisadas cada cierto tiempo.

La limitacion no supone el abandono del paciente y nunca debe realizarse a
costa de dolor o incomodidad para él: se deben procurar analgesia y sedacion
adecuadas Todo lo no limitado de su tratamiento debe seguir siendo efectuado
con normalidad.

En los casos de limitacion total se debe considerar el traslado del paciente a
otra zona del hospital mas apropiada, pero si como a veces ocurre esto no es
posible, procurar un ambiente adecuado dentro de la propia Unidad, facilitan-
do el duelo.

C. Conflictos por disparidad Médico-Familia

En la practica médica basada en la autonomia del paciente, la toma de deci-
siones ya no se hace exclusivamente por el médico como hasta hace poco pasa-
ba en la practica médica conocida ahora como “paternalista”. En el caso pedia-
trico, dado que el nino no puede tomar decisiones trascendentes, la conformidad
para un determinado tratamiento o prueba diagnéstica, tras recibir acerca del
mismo toda la informacion que una persona razonable necesita para poder
tomar una decision (el Consentimiento Informado) la han de dar los padres, que
se asume representan los mejores intereses del nino. A veces, sin embargo pue-
den los padres no estar defendiendo el mejor interés del nifo a nuestro criterio:
puede tratarse de padres emocional o intelectualmente incapaces, que presen-
tan diferencias irreconciliables entre ellos, no entienden o no aceptan la irrever-
sivilidad de un proceso, anteponen sus propios intereses a los del nino, o impo-
nen a su hijo determinadas convicciones religiosas limitantes. En estos casos, es
el médico el que ha de hacerse valedor de lo que se ha venido en llamar “el
mejor interés del nino”, que no es sino su derecho reconocido a recibir el trata-
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miento adecuado, defendiéndole de decisiones que no lo son. Para ello se debe
agotar las vias de solucion por el didlogo, trasmitiendo a esos padres la convic-
cién adecuada y rompiendo sus miedos o tables, pero si no se consigue, es
necesario el recurso al juez.

C.1. Demanda de tratamiento inapropiado

Una situacion especial se puede plantear cuando los padres de un paciente
demandan instaurar o proseguir con un determinado tratamiento que no se con-
sidera indicado médicamente por las razones antes expuestas (es fitil, ineficaz
o perjudicial). Normalmente se trata de padres que no han asumido la situacion
y no admiten la certeza de que no ofrece ese tratamiento posibilidades de éxito.
Puede precisarse, agotadas las posibilidades por el diadlogo, la ayuda de un psi-
quiatra o pastor religioso si hay obstaculos subyacentes de ese tipo.

Caso de no solucionarse el conflicto, el médico tiene derecho a negarse a ese
tratamiento, transfiriendo el paciente a otro médico u hospital que lo acepte y acce-
da a la demanda de los padres, si es preciso recurriendo al juez.

C.2. Negativa a acceder a un tratamiento

Si los padres o tutores se niegan a que a su hijo se le someta a un determina-
do tratamiento, considerado médicamente indicado (bajo riesgo, altas posibilida-
des de éxito), y de cuya omision se derivarian graves consecuencias, tras tratar por
todos los medios de entender el porqué de su negativa, y tratar de convencerles de
lo inadecuado de su decision, se indicaria también el recurso al juez.

Como en el caso anterior, pueden los padres no estar defendiendo el mejor
interés del nino, por lo que estd muy claro que el médico debe ejercer ese papel
de valedor de esos intereses de que hablabamos, y si no puede hacer variar sus
decisiones, recurrir al juez. Un ejemplo clasico de este apartado puede el que se
presenta con determinados casos en que los padres, Testigos de Jehova, no
aceptan por motivos religiosos la transfusion de sangre o derivados. Aln cuando
se deben respetar en lo posible esas convicciones restringiendo al maximo las
transfusiones, esta suficientemente asentado juridicamente que no se pueden
imponer esas convicciones a un menor convirtiéndole en martir, por lo que no
se debe dudar en el recurso al juez para solicitar autorizacion.

En situaciones de urgencia vital, el “mejor interés” del nino autorizaria la
toma de decisiones por el médico en contra de la opinién de los padres sin con-
tar con esa autorizacion judicial.

D. “Menor maduro”

Cada vez son mas los adolescentes que llegan a nuestras Unidades pediatri-
cas, y es necesario considerar la figura del “Menor maduro”, aquel que sin
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ostentar la mayoria legal es considerado capaz de tomar decisiones respecto a
si mismo. Es una condicion dificil de definir, sobre todo como lo hace la Acade-
mia Americana de Pediatria, por condicionantes externos, tales como estar casa-
do, tener hijos, o ser independiente etc. Quizas es una forma mas adecuada el
valorarlo como poseedor de los requisitos de capacidad de comprension, deli-
beracion y eleccion entre distintas opciones exigidos para la toma de decisiones
responsable. A esa condicion puede llegar, y muy joven, un menor con determi-
nadas experiencias que hayan propiciado su maduracion, como pueda ser el
padecer una enfermedad cronica, y permitirle esa madurez tomar decisiones
competentes sobre si mismo y que han de ser respetadas.

No seria sino la asuncion del menor de ese derecho a tomar sus propias
decisiones avalado por el principio de Autonomia, y que le puede llevar a exi-
gir por ejemplo confidencialidad en un determinado proceso, e incluso a defen-
der su propia opciodn vital frente a un determinado tratamiento en contra de la
opinion de sus padres. Es una situacion dificil, que requerird normalmente de
asesoramiento para solucionarla. En cualquier caso, la competencia del
menor ha de ser evaluada, como en el caso de los adultos, para una determi-
nada tarea: ha de ser maxima cuando las posibles consecuencias de una
decision sean graves, y tanto menor cuanto mas leves puedan ser esas con-
secuencias.
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