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Introduccion

Un progresivo aumento de sobrevida de nifios prematuros y/o con patologia antes
considerada incompatible con la vida, estd cambiando rapidamente la poblacion a atender
en UCIP. Técnicas de reemplazo de funciones vitales, generacion de nuevo conocimiento
y nuevas terapias, reduccion de costos y accesibilidad a tecnologia de ventilacion
mecanica post-alta permiten la sobrevida prolongada de un niimero creciente de nifios
mas fragiles y con necesidades sanitarias especiales. Los paises en Latinoamérica no han
podido absorber y prepararse para esta realidad con la velocidad suficiente. Las UCIPs
desde hace afos se estan poblando con nifios que “viven” en ella por imposibilidad de
alta. No todos estos casos son justificados desde el punto de vista bioético, pero las
decisiones se omiten o retrasan por diversos motivos. Ello incluye a padres
imposibilitados de generar un hogar con las condiciones para cuidarlos en €l, y la ausencia
de suficientes hospitales o centros de acogida de pacientes cronicos con las caracteristicas
de proveer no s6lo un cuidado minimo sino una rehabilitacion acorde a las posibilidades
individuales.

Falta una discusion de cada sociedad sobre la calidad de vida deseada, su
comienzo y su fin digno.



Definicion

Limitacion del Tratamiento del Soporte Vital (LTSV) o Limitacion del Esfuerzo
Terapéutico. (LET) es equivalente al concepto anglosajon withdraw (retirada) o withhold
(no instauracion de una medida de reanimacion o de cualquier otra intervencion) que,
dado el mal pronostico del nifio en términos de cantidad y calidad de vida futuras,
constituye, a juicio del personal sanitario implicado, algo futil o no beneficente, que sélo
contribuiria a prolongar en el tiempo una situacion clinica carente de expectativas
razonables de mejoria. Un término equiparable que ha ido introduciéndose ultimamente
es el de “adecuacion del esfuerzo terapéutico*

El mantenimiento de la vida a ultranza puede no ser siempre lo mejor para un nifio
enfermo ni para su familia. El pediatra intensivista en determinadas ocasiones, valorara
renunciar a diversas medidas terapéuticas para evitar alargar el proceso de morir o para
evitar supervivencias con gravisimas secuelas. Esta actuacion queda enmarcada en el
concepto de limitacion del esfuerzo terapéutico, expresion tradicionalmente utilizada para
definir esta opcion. Actualmente se tiende a utilizar la expresion “Adecuacion del
Tratamiento o Adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET)”, seglin autores, parece
transmitir mejor la idea de hacer en todo momento lo mas adecuado, eligiendo el
tratamiento idoneo que en estas circunstancias estaria encaminado, no a intentar una
curacion imposible, si no a proporcionar el mayor bienestar al nifio enfermo.

En el ambito del paciente critico pediatrico, puede darse la utilizacion de
medidas, a veces muy costosas y dudosamente efectivas, en un desesperado intento de
eludir un desenlace fatal, propiciando situaciones de obstinacion terapéutica. Debe
tenerse en cuenta una practica en la que se tenga en cuenta una medicina basada en la
evidencia. Se considerarian maleficentes las conductas que pudieran alargar el proceso
de morir o mantener situaciones con una calidad de vida muy menoscabada.

El mantenimiento de tratamientos sin posibilidades de éxito supone la utilizacion
de unos recursos escasos, en detrimento de otros nifios que pudieran beneficiarse de ellos.

Ha sido discutido en el &mbito de la disciplina ética clinica si las decisiones de no
iniciar o retirar un tratamiento de soporte vital tendrian diferente consideraciéon moral. La
intencion y finalidad de no iniciar o de retirar un tratamiento es la misma, por lo tanto si
se considera que un determinado tratamiento no estd indicado, es exactamente igual
desde el punto de vista moral y ético el hecho de retirarlo o no iniciarlo.

Desde el punto de vista emocional para las familias o los profesionales sanitarios
puede ser mas dificil el hecho de retirar medidas terapéuticas instauradas que el no
iniciarlas.

En este sentido debe considerarse correcto el iniciar medidas terapéuticas aun con
la duda de su utilidad, si se sabe que se puede retirar ante la evidente inutilidad.

No debe olvidarse que el concepto de LTSV o ASV siempre tiene como finalidad
hacer lo mejor para el paciente, su familia pero también considerando el contexto de la
sociedad en la cual vive.

La retirada de tratamiento, o withdrawing, NO debe confundirse con el concepto
de eutanasia. El concepto €tico de LTSV tiene como unica finalidad aceptar los limites
de la utilidad razonable de las medidas terapéuticas en determinado momento de la
evolucion de un paciente y la aceptacion de una posible muerte, pero nunca una
deliberada aceleracion de la muerte via intervencion humana.

La errdonea calificacion de la LTSV como eutanasia pasiva podria llevar a equivocos y
conductas médicas paralizantes de su deber.

Exigencias para determinar una LTSV:



Antes de cualquier decision: (dependiendo de la edad del paciente)

Generales:

1- evaluar competencia y capacidad del paciente

2- deseos en vida

3- deseos anticipados escritos

4- seguridad de haber realizado un manejo integral completo y razonable del caso
clinico.

Clinicas:

I- diagnostico claro

2- pronostico claro en relacion al nivel de decision de LTSV en discusion

3- sin examenes o evaluaciones pendientes

4- informacion /consenso familiar

5- consenso equipo de salud

6- informacion a todos los miembros del equipo de salud involucrados en el cuidado del
paciente

Comunicacion de la decision:

I- Todos los miembros del equipo tratante deben estar informados del tipo de LTSV y
conocer el plan terapéutico.

2- Paciente y familia involucrados e informados segun la situacion clinica.

3- Oportunidad de expresar una opinion / dolor / duelo de todos los participantes

Decision :

1. Decision detallada escrita en la ficha clinica con argumentos solidos (no decir
paciente LET o paciente LTSV)

2. Reevaluacion periodica para eventuales nuevas decisiones segiin evolucion del
paciente

Clasificacion LTSV
I ONR (Orden de No Reanimacion)
IT ONI (Orden de No Innovacién): ONR y mantencion de medidas ya instauradas
IIT Retiro de medidas consideradas “no proporcionales”. Puede incluir: nutricién
parenteral, drogas vasoactivas, antibioticos, inmunosupresores, reemplazo de
funciones vitales, ventilador de alta frecuencia, ventilador no invasivo, ECMO, etc.
Se mantiene: nutricion basica / hidratacion, sedo-analgesia y toda otra medida
terapéutica o de confort necesaria.
IV Retiro de VM (Ventilacién mecanica)
Se mantiene: nutricion basica / hidratacion, sedo-analgesia y toda otra medida
terapéutica o de confort necesaria.

Exigible siempre: 1. Familia y equipo de salud comunicados
2. Plan de manejo integral ajustado a necesidades.

Criterios de no ingreso a UCI (variable segin el centro y la cultura pero debe estar
establecido para evitar confusiones y dilemas innecesarios)



* Paciente terminal.

* Paciente con establecida contraindicacion de UCI (trisomia 13 y 18, anencéfalo).
* Paciente en estado vegetativo permanente.

* Paciente con dafio neurologico grave, cronico e irreversible

* Paciente que no cumpla con los criterios de ingreso a esta UCI

* Paciente fuera de alcance médico-quirtrgico en consenso de sus médicos tratantes
Excepciones: cuando a pesar de la clara limitante de ingreso a UCI, en relacion a un
nuevo acto médico-quirargico el paciente sufriere una aguda descompensacion
secundaria al procedimiento. La excepcion, conversada con el equipo y los padres,
incluye limites.

Toma de decisiones.

En muchas ocasiones la postura a tomar es clara, al haberse agotado todas las
posibilidades terapéuticas curativas y su mantenimiento so6lo puede producir mas dolor.
En CIP se generan situaciones en las que la retirada del tratamiento con intencioén
curativa se plantea para evitar la supervivencia de nifios con una calidad de vida
considerada pobre.

En estas situaciones es muy dificil delimitar cual seria la minima calidad de vida
admisible, para poder adoptar la postura mas idonea. Seria determinante el futuro
potencial de relacion psicolégico y humano de ese paciente. Una minima capacidad que
permitiera establecer una relacion afectiva e intelectual con los demas. El bien del nifio
dependera de sus posibilidades de relacion con el entorno y con los demas seres
humanos que le rodean.

La proposicion de LTSV puede provenir del equipo profesional (més frecuentemente) o
de la familia.

Habitualmente es deseable el consenso del equipo asistencial y con la familia.

Si los padres no admiten la posibilidad de una LTSV, es aconsejable continuar con el
tratamiento y revisar la conducta a seguir periddicamente dejando mas tiempo a los
padres para considerar su decision. El duelo es un factor con caracteristicas muy
individuales

Una vez tomada la decision de LTSV se transcribira la decision argumentada en la
historia clinica. No parece adecuado realizar un documento de consentimiento
informado para la LTSV.

Papel del Comité de Etica Asistencial. El Comité de Etica Asistencial (CEA)
constituye un apoyo imprescindible en aquellos casos de dificil solucion. Se acudira al
CEA siempre que existan conflictos entre las partes implicadas (equipo asistencial-
padres-paciente); y también aunque exista acuerdo, cuando se pretenda una valoracion
adicional.

Nutricion e hidratacion al final de la vida. Es complejo definir si la nutriciéon y la
hidratacion se consideran como tratamientos de soporte vital y por tanto podrian
suprimirse en determinadas situaciones o por el contrario se consideran como un cuidado
basico y deberian mantenerse a pesar de retirar total o parcialmente otras medidas
terapéuticas.

Puede resultar incomoda la supresion de unas medidas consideradas habitual-e
instintivamente basicas, como la nutricion y la hidratacion, pero es planteable cuando su
mantencion requiere de medidas invasivas como una via venosa, sonda nasogastrica u
ostomia. Para la hidratacion también se necesitan unas soluciones adecuadas para su



administracion enteral o endovenosa. Asi tanto la nutricion como la hidratacion podrian
equipararse a cualquier otra forma de tratamiento, a los que, en consecuencia, podria
renunciarse, tanto por parte de los padres o el propio paciente (si fuera capaz de decidir),
como por parte de los profesionales sanitarios. En consecuencia, no parece correcto
mantener la hidratacién y la nutricidn si con ello solo se va a conseguir prolongar una
situacion irreversible. Existen posibilidades terapéuticas para controlar las hipotéticas
sensaciones de hambre o de sed a las que pudiera recurrirse para no justificar su supresion.
Debe brindarse el apoyo emocional adecuado, si fuera necesario, tanto a los profesionales
sanitarios como a los padres que se enfrenten a una situacion de supresion terapéutica de
estas caracteristicas.

La planificacion de la nutricidon en los pacientes sigue la logica de toda indicacion médica.

Se debe considerar la patologia del paciente, su estado nutricional, capacidad de ingesta,
capacidad de tolerancia en cuanto a cantidad y calidad de nutrientes, via de
administracion, posibilidad de administrarla en forma ambulatoria u hospitalizada, costo
asociado, necesidad de contar con insumos especificos, necesidad de mantener una via
venosa periférica o central permeable se decide la terapia.

Como consecuencia de lo anterior se describen niveles de apoyo nutricional a
implementar, en el contexto de una medicina racional y basada en la evidencia.

Presentado el marco referencial indispensable para analizar un tema tan complejo como
la nutricion e hidratacion por su contexto cultural, historico, médico cientifico y bioético
se proponen 3 niveles de asistencia nutricional:

NIVEL I:  Nutricion enteral y/o parenteral compleja de alta tecnologia.

Destinada a pacientes criticos o graves mientras recuperan su funcionalidad.

Establecido que es una indicacidon terapéutica con ventajas y desventajas, claras
indicaciones por normas de trabajo y protocolos, complicaciones potenciales y alto costo
asociado, en el paciente terminal estaria permitida su suspension o no iniciacion una vez
claramente establecida la condicion clinica del paciente individual. Ello, al igual que toda
otra decision terapéutica, en el contexto de una buena relacion clinica, con informacion
adecuada al paciente y/o sus familiares segiin corresponda para el caso individual.

La decision es coherente con un analisis desde el punto de vista de los 4 principios
bioéticos, fundamentalmente no maleficencia y justicia. Para el primero por la necesidad
de institucionalizacion parcial o total del paciente, requerimiento de punciones para la
instalacion y mantencion de la nutricion, toma de examenes para su evaluacion, etc.
conducente a la posibilidad de producir dolor y molestias y para el segundo dado el
compromiso de recursos siempre escasos. No hay elementos para calificar como
beneficente esta terapia en el paciente terminal y menos atin en el paciente agénico. Visto
desde el punto de vista del paciente y su autonomia la decision de suspension o no
iniciacion planteada por €I, por lo tanto seria igualmente valida considerando los puntos
ya analizados como los derechos globales del paciente, un proceso de digno morir en un
ambiente deseado y sin implementacién o mantencion de terapias futiles.

NIVEL II: Nutricion por via enteral con suplemento hidrico por via endovenosa.



Destinada a pacientes con imposibilidad de ingestion por boca del total de sus
requerimientos. La via endovenosa frecuentemente es utilizada para administracion de
farmacos como parte de la medicina paliativa. Puede ser una etapa intermedia en el
proceso de LTSV. Los recursos utilizados pueden ser variables.

En el paciente competente, consciente, pero terminal por su patologia, no es planteable la
suspension o no iniciacion de este apoyo nutricional salvo en la agonia. Recordando el
concepto de sed, hambre, apetito y su multifactorialidad incluyendo aspectos culturales,
sociales y emocionales individuales puede ser percibida como una agresion o abandono.
Analizado desde el punto de vista de los principios la suspension no daria cumplimiento
a la obligacion de no ser maleficente e idealmente beneficente con el paciente en su espera
de la muerte. Dado que los recursos empleados pueden ser considerados proporcionados
sobre todo en los casos clinicos en que so6lo se mantiene el aporte enteral, no contraviene
el concepto de justicia individual y distributiva.

Si la suspension fuera planteada por el paciente, con sus caracteristicas definidas para este
trabajo, estaria en juego la autonomia y su observancia o tolerancia en distintos grupos
sociales, culturales o religiosos. En la agonia la suspension daria paso a lo inevitable e
inminente sin alterar la temporalidad. En una etapa previa del proceso de espera de la
muerte desde el punto de vista de la autonomia, beneficencia y no maleficencia seria
aceptable reducir al minimo el apoyo enteral suspendiendo el uso de la via endovenosa
con el objetivo de cumplir los deseos del paciente en el contexto de una medicina paliativa
planificada racionalmente con el paciente y su familia, pero intentando por todos los
medios descubrir si existen medidas mejorables en el apoyo del paciente que pudieran
modificar la radicalidad de su deseo.

NIVEL III: Alimentacion oral o por ostomia preexistente

Costo racional e implementacion de baja complejidad ambulatoria o institucionalizada.
No finalizada la discusion si la nutricion es cuidado o terapéutica en todas las instancias,
parece no contravenir ningun principio bioético la mantencion de la nutricion basica en
el paciente terminal como un elemento que puede ser fundamental en el proceso del digno
morir, tanto en la percepcion del paciente como del equipo de salud a cargo de ¢€1. En la
agonia no se observan elementos de analisis bioético contrarios a la suspension de toda
intervencion incluida la alimentacion.

Planteada la suspension por el paciente como un deseo irrevocable, racional y meditado
nuevamente el equipo de salud a cargo debe extremar el estudio de las circunstancias que
llevan al paciente al planteamiento e intentar corregir eventuales déficit percibidos por ¢él.
En la agonia no es cuestionable la aceptacion del deseo e incluso la anticipacion a €l. En
la etapa previa, a la luz de los antecedentes recopilados desde el punto de vista de
diferentes corrientes espirituales y la legislacion vigente, analizado desde los principios
bioéticos basicos, priorizando el deseo del paciente y su autonomia y aceptando que el
paciente no desea morir sino que acepta que va a morir, cada caso individual debe ser
discutido idealmente con la familia y un Comité de Bioética para tomar una conducta que
pudiera incluir la alternativa de no interferir en la ocurrencia de la muerte esperable.

CONCLUSIONES

La suspension o mantencion de la alimentacion e hidratacion en el contexto de la LTSV
en el paciente terminal es un tema muy debatido en la literatura sin que se haya logrado
un consenso general en la actualidad. La nutricion e hidratacion tienen un alto contenido



simbolico e incluso la alimentacién enteral para algunos es percibida mas como un
elemento del cuidado que una indicacion terapéutica especifica.

Las publicaciones referentes a analisis de LTSV no incluyen en su mayoria el dato
referente a la suspension de la alimentacion o hidratacion.

Desde el punto de vista del analisis bioético es posible hacer recomendaciones sobre
suspension de diferentes niveles terapéuticos de complejidad del apoyo nutricional acorde
a la situacion especifica e individual de cada paciente al igual que otras indicaciones
médicas.

Cuidado paliativo (CP)
Marco referencial

La UPC (Unidad de Paciente Critico) esta destinada a la atencién de pacientes criticos.
La evolucion del paciente y su patologia puede ser hacia la mejoria parcial o total, dafio
permanente de distinta magnitud de los diversos 6rganos o sistemas, estado vegetativo
persistente, muerte cerebral, muerte pasando por un periodo definido como estado de
paciente terminal o muerte durante el periodo agudo de la enfermedad.

Se entiende por paciente terminal aquel con una patologia cronica avanzada incurable que
lo llevaré a la muerte en un periodo relativamente definido de meses (6 meses).

Definicion:

En el concepto tradicional los cuidados paliativos estaban destinados y fueron
desarrollados para el paciente terminal.

Hoy en dia el concepto se ha ampliado a los cuidados de todo paciente con una condicion
cronica incurable que requerir de medidas especiales y soporte durante toda su vida en el
contexto de un cuidado integral.

Es decir consiste en un cuidado integral activo destinado a atender al paciente crénico o
terminal y su familia en toda etapa de su vida, manejando los sintomas y problemas que
pudieran derivar de su condicion. Todo ello en un ambiente de maximo respeto a la
dignidad del paciente.

Objetivos:

¢ (alidad de vida

¢ Aliviar el sufrimiento

* Prevenir y evitar complicaciones
¢ Evitar la soledad

* Digno morir

¢ Contener costos

Lugar:



Dependera del paciente y su familia y lo coordinado con su equipo tratante. I[dealmente
el hogar con posibilidad de reingresar al Hospital en el caso de agudizaciones,
descompensaciones o la agonia, si la familia asi lo desea.

Ocasionalmente se realizara en UPC si un paciente de esa Unidad evoluciona a un estado
terminal con un desenlace fatal previsible a corto plazo sin poder realizar un traslado
digno y compatible con la situacion clinica en opinion de los tratantes involucrados. Se
entiende en ese caso como una planificada LTSV.

La UPC no debera ser el entorno programado para ingresar a un paciente terminal para
Cuidados Paliativos.

Medidas a implementar en CP paciente terminal:

Los CP deberan siempre ser programados individualmente considerando cada caso
clinico como una situacion especial y unica.

Deberan considerarse ademas de los factores propios de la enfermedad, de la cultura, raza,
religion y deseos expresos del paciente y sus familiares mas cercanos.

L Entorno general:

= Lugar tranquilo, entorno armonico, en lo posible aislado de otros pacientes.

= Equipo multidisciplinario segtn el caso.

= Meédico Tratante conocido e individualizado por el paciente y la familia.

= Familia presente, involucrada.

= Visitas periddicas preestablecidas de los profesionales necesarios para el cuidado
integral.

1L Nutricion /Hidratacion.

= Apoyo nivel III segun definicion preestablecida (norma adjunta).

= No alimentacién parenteral.

= Alimentacion por boca, sonda u ostomia segun el caso. Fraccionamiento segun
necesidad.

= Sin utilizacion via venosa que no esté preestablecida y requerida expresamente por
otro motivo (administracion sedoanalgesia), salvo excepciones justificadas.

= Alimentos de preparacion simple, casera. Buena presentacion, considerar gustos y
habitos del paciente.

1L Sedoanalgesia.

= Disponibilidad permanente segin patologia y vivencias del paciente y su familia.
«  Preferir via oral.
= Dosis unitaria y frecuencia necesaria para lograr el objetivo, es decir mitigar el dolor
y la ansiedad.
= No debe restringirse su uso por temor a las consecuencias
= Medicamentos preferidos: (dosis habitual por edad y peso)
- AINE - paracetamol



- Morfina

- Codeina o Dihidrocodeina.
- Hidrato de Cloral.

- Clorpromazina.

- Alprazolam.

Nota: asociar evacuantes intestinales si se presenta constipacion por el uso de opioides.
Iv. Medicamentos:

Suspension y/o no iniciacién de farmacos que no tengan un claro valor
beneficente para el paciente.

Requerimiento eventual:

= Manejo del insomnio (intentar mantener ritmo suefio vigilia).

= Manejo sintomas digestivos (laxantes, antieméticos).

= Manejo sintomas respiratorios (técnicas de relajacion, compania, posicion
confortable, aire fresco sobre la cara, ejercicios activos).

Ayudan a disminuir o controlar la disnea: Clorhidrato de morfina — fenotiazinas —

corticoides — oxigenoterapia ocasional — benzodiacepinas.

= Aseo bucal.

V. Informacién y comunicacion permanente.

I- Con el paciente y sus familiares: Informacion en lenguaje facil, cercano,
comprensible y en cantidad apropiada a los deseos del paciente o sus
familiares.

2- Entre los profesionales involucrados: comunicacién y consulta permanente
para que la informacion que se entregue al paciente y su familia sea coherente
y exprese el sentir y profesionalismo del equipo.

VL Atencion a la familia.

- Informacién constante, clara y veridica sobre la situacion del paciente
- Lugar fisico disponible para permanecer con o acompafiar al paciente
- Red social de apoyo en caso requerido

VIL Asistencia en la agonia, casa u hospital.

Importante respetar el deseo del paciente y su familia en cuanto a una eventual
compaiiia o asistencia en ese momento. Asegurar que se haran todos los
esfuerzos necesarios para mitigar el dolor y el sufrimiento.

VII.  Asistencia v compaiiia en el duelo.

Respetando los deseos de la familia apoyar como equipo tratante o con un
predominio del equipo de Psiquiatria de Enlace.



X Asistencia Espiritual:

Aceptando y respetando las creencias del paciente y su familia adecuar el
entorno para que se cumplan sus deseos en este aspecto.
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