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Introduccion 
Cualquier actuación médica sobre un pa

ciente que necesita ingresar en una Unidad de 
Cuidados Intensivos (UCI) se plantea inicial

mente como compleja, dado lo multifactorial 

y lo multisistémica, que es la mayor parte de 

la patología que indica este tipo de asistencia. 

Van a ser muchas las posibles causas que 

inducen el ingreso en una UCI y van a ser 

generalmente varios los sistemas orgánicos 
afectados. Todo ello conlleva grandes dificul

tades cuando intentamos clasificar, de una 
manera global, determinadas enfermedades 

o enfermos, lo que hace "imposible" unificar

les en un concepto y mucho menos en plan

teamientos terapéuticos rígidos y estandari
zados a la hora de actuar. Además, esta pers

pectiva, no pocas veces, conlleva riesgos ele
vados y controversias, entrando constante

mente en situaciones que se introducen en el 

terreno de la ética médica, con auténticas di

ficultades de solución. Surgen también en 
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estos casos, simultáneamente, condiciona

mientos potenciados por estados anímicos 

muy alterados, del propio paciente (si está 

consciente) o de sus familiares. De esta mane

ra surgen situaciones contrapuestas, que van 

desde los planteamientos impuestos de pro
longaciones ilimitadas y sin fin de la asisten

cia, a exigencias, que conllevan acciones en

caminadas a inqucir la muerte del paciente. 
Es de comprender además que nos en

frentamos a situaciones agudas que, con más 

asiduidad de lo que deseamos, imponen de 

inmediato acciones, que, en la mayor parte de 

las ocasiones, deben llevarse a cabo con esca

so o nulo tiempo de reflexión. 

Es nuestra intención el reflexionar sobre 

algunas de estas cuestiones; aquellas que son 

más actuales, en este terreno de la ética médi

ca, que potencia la asistencia intensiva; ha
ciendo una especial referencia al niño, objeti

vo básico de nuestra actuación profesional 

(1,2,3). 

Definiciones 
Podríamos decir genéricamente, que con 

los importantes avances científicos aconteci

dos en los últimos tiempos y por gracia o 

"desgracia" de la medicina intensiva, "es difí

cil morirse" y de hecho terminológicamente 

cambió en este tiempo hasta la propia defini

ción de la muerte. Aun hace pocas décadas, 

cuando el corazón dejaba de latir, se decía 
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simplemente "el paciente ha muerto"; hoy en 
dia, el "paro cardiaco", es solo como una si
tuacion médica grave que requiere un trata
miento rápido y específico. De la misma ma
nera, el cese de la respiración, era también 
equivalente a "muerte"; actualmente el fraca
so respiratorio puede suplirse mecánicamen
te, de una manera casi perfecta. En sentido 
similar podemos lograr el hidroelectrolítico, 
etc ... , bien mediante aparataje o valiéndose de 
medicación específica. 

De todo esto surge el axioma de que la 
medicina intensiva es capaz de prolongar la 
vida hasta límites incompatibles con la pro
pia vida y de hecho es indiscutible, que en los 
primeros tiempos del desarrollo de determi
nadas metodologías y técnicas, se traspasa
ron límites, prolongando en ocasiones, esta
dos irreversibles más allá de la propia razón 
del ser. Así, coincidiendo con ello, se dictaron 
normas y promulgaron leyes sobre "el dere
cho" a la muerte y así se traspasaron los "otros 
límites", aquellos que dan pie a prácticas de 
eutanasia activa, o sea, a actos encaminados 
específicamente a lograr la muerte intencio
nada del individuo (1,4,5,6). 

El ser o el no ser del niño, versus futuro 
adulto y su adecuación al medio 

Los niños no pueden escoger entre nacer 
y no nacer. De los nacidos "normales", es una 
realidad que algunos, a lo largo de su vida y 
reflexionando sobre sus experiencias vitales, 
preferirían no haber nacido, mientras que 
otros con minusvalías incapacitantes, basán
dose también en "su vida", "votarían" a favor 
esta. Es evidente que en estas actitudes con
trapuestas se mezclan multitud de factores; 
podríamos destacar: la naturaleza del handi-
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cap incapacitante (físico y/o mental), la per
sonalidad e inteligencia de la persona "váli
da" o minusválido, de su interdependencia 
con otras personas, de sus experiencias vita
les, o, en otras palabras de su "conciencia de 
la vida". La clave en este primer punto, con
sideramos que está en el propio entorno que 
rodea a la persona y en su interconexión con 
el medio, jugando un papel básico la socie
dad, unidireccionalmente estructurada hacia 
los individuos "normales". 

Cuando nos referimos al niño en una si
tuación crítica, uno de primeros y grandes 
dilemas que surge, es que son o somos otros 
los que han de enfrentarse a la decisión, de 
determinadas actuaciones terapéuticas, ya 
que él no conoce ni es consciente de su situa
ción, careciendo de capacidad para manifes
tarse. Siempre es difícil y más aun en estos 
casos, sustraerse del "uno mismo", pero de 
todas maneras es exigible que como mínimo 
las decisiones se tomen con: conocimiento e 
información (clara, bien dada e interpretada); 
imparcialidad; estabilidad emocional y cohe
rencia y lógica (3,7,8). 

De manera genérica los profesionales de 
la salud no pueden judicialmente intervenir 
sobre un paciente sin la autorización debida, 
salvo cuando su vida está en riesgo inmediato 
y exige una actuación urgente. Podríamos 
decir que éste sería el caso indice de ingreso 
en cuidados intensivos y aun así el consenti
miento informado o autorización con conoci
miento, se exige como indispensable en el 
protocolo de ingreso (9). 

Sufren al principio los padres, cuando el 
niño nace o contrae circunstancialmente taras 
que le limitarán física y/o psíquicamente. 
Posteriormente lo hará el niño si lo hacemos 
consciente de una manera inadecuada, de su 
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incapacidad, o si padece un sufrimiento o 
sufrimientos que nosotros no sabemos evitar; 
ello generalmente por desconocimiento o por 
no contar con un soporte o entorno edecuado. 
Es así que al margen de una presumiblemente 
alta cualificación científica y profesional, es 
hoy en día exigitivo que el personal de nues
tras unidades de intensivos, cuenten con una 
formación adecuada en el área psicosomáti
ca. 

Partiendo de lo más básico, es obligación 
del personal médico y de enfermería el lograr 
para el niño, al ingresar en estas situaciones, 
una comprensión y adaptación hacia el me
dio que les rodea. Un adulto puede entender 
al ingresarlo en una UCI, que el aislamiento 
familiar y todo el aparataje de su alrededor, 
tiene un fin, que es el curarle y procurar su 
restablecimiento; ello le reconforta y le hace 
sentirse protegido. El niño pequeño, rara vez 
puede asimilar como buena una separación 
materno-paterna brusca y un abordaje de úti
les, a los cuales se le conecta con cables y 
catéteres, que, provocándole dolor y discon
fort, le semejarán monstruos. Es tarea harto 
imposible introducirnos en ese mundo infan
til del raciocinio de lo que hacemos, cuya 
comprensión llega, pero tardíamente (1, 2, 11, 
12,13). 

Nuestra labor pasa por adecuar el entor
no, para facilitar primariamente un alivio y 
posteriormente y si es posible la curación. De 
esta forma, nuestras Unidades cada vez son 
más abiertas y la experiencia de investigacio
nes desarrolladas en los últimos años, mini
mizan aquellos riesgos de infección por con
taminación exterior, lo que hace viable y prio
ritario, dentro de lo posible, junto a la alta 
tecnología médica, la presencia y apoyo fami
liar a pie de cama. 
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Evitar el sufrimiento 
Objetivos válidos de la medicina son "pre

venir el sufrimiento y conservar la vida"; pero 
en este caso los problemas surgen cuando el 
primero de estos objetivos condiciona al se
gundo (compromete la supervivencia). Diría
mos que estas son situaciones reales impues
tas por nuestra propia vida, pero cada vez 
menos frecuentes, ya que el arsenal terapéu
tico utilizado en la analgesia y sedación de los 
pacientes es hoy tan amplio y selectivo que 
rara vez induce a este dilema. Es impensable 
una medicina intensiva actual sin protocolos 
de analgo-sedación reglados, teniendo siem
pre en mente que, en contra de afirmaciones 
anteriores carentes de base científica, "al niño 
también le duele". Hoy en día se conoce con 
certeza que los centros y vías nerviosas afe
rentes y eferentes (17), de las cuales depende 
el dolor, comienzan su estructuración y fun
cionalismo en el segundo trimestre del emba
razo, lo que nos hace contemplar como im
prescindibles las terapéuticas de analgesia, 
desde el mismo momento del nacimiento. 
Esto es en el año 1996 lo deseable, al ser 
científicamente posible. 

Las Unidades del Dolor y Cuidados Palia
tivos son una realidad en la mayor parte de 
los Hospitales, pero están planificadas única
mente para adultos y aun a estos se les presta 
una atención parcial, limitándose general
mente en su campo de acción a grandes pos
toperados, mientras permanecen en UCI, o a 
enfermos oncológicos (14,15). La analgesia 
del politraumatizado, postoperado 'menor' o 
paciente con dolor producido por enfermeda
des orgánicas, sigue efectuándose sin una 
protocolización específica y anárquicamente. 
Refiriéndonos al niño, los protocolos de dolor 
son de introducción aun muy reciente y aun 
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más limitada. En la mayor parte de los trata
dos de Pediatría no se le presta la mínima 
atención; aunque es indiscutible que cada vez 
se habla más de ello y las sociedades médicas 
pediátricas, prestan atención al problema en 
sus ponencias y comunicaciones. Creemos 
que esta es la base de un desarrollo inmediato 
de unidades específicamente diseñadas a la 
medicina palitativa del niño. 

Los límites de la asistencia intensiva. 
Reanimación cardiopulmonar y asistencia 
mecanica de funciones orgánicas 

En contra de lo que suele pensarse, no 
existen grandes problemas a la hora de esta
blecer una metódica de actuación y los límites 
de acción ante la mayor parte de las situacio
nes conocidas de aplicación de protocolos a 
las diferentes situaciones clínicas subsidiarias 
de asistencia intensiva. Excepción hecha del 
paciente urgente, sin antecedentes previos y 
sobre el cual se vuelca automáticamente todo 
el potencial asistencial, comprobándose en 
ocasiones posteriormente una dudosa indica
ción. Son estos casos los que suelen plantear 
problemas ante la interrupción de aquellas 
medidas que vulgarmente se denominan "ex
traordinarias" y que por su apelativo y su 
planteamiento ético, exigen bastantes mati
zaciones, a las que nos referiremos a conti
nuación (16,17,18). 

Si en el sentido de "extraordinario", hace
mos referencia a la propia evolución de la 
medicina en los últimos años vemos como 
algunos tratamientos, actualmente aceptados 
como básicos, se consideraban novedosos, 
complejos y "extraordinarios" con anteriori
dad; tal es el caso de determinados citostáti
cos, antibióticos, antiarrítmicos o aminas 
vaso-activas. y, profundizando más en el 
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tema, la instauración de estos u otros recursos 
médico-farmacológicos, aun hoy, cambiarán 
en su condición de uso estardar o excepcio
nal, dependiendo de quien o en qué lugar se 
aplican. Ejemplo claro, refiriéndonos a cuida
dos intensivos es la ventilación mecánica, me
dida convencional a aplicar, en el fracaso res
piratorio en una VCI, por parte de un inten
sivista y al mismo tiempo medida "imposi
ble" de instaurar, fuera de ese lugar y por 
parte de un médico generalista. 

Es por todo esto que terminológicamente 
quizá sea más correcta la sustitución del tér
mino "medidas extraordinarias" por el de 
"medidas proporcionadas o desproporciona
das", más adecuado a esta realidad de la per
sona, el lugar y los medios. 

La Iglesia se ha definido claramente en 
estos aspectos (19) y desde el papa Pio XII y 
hasta nuestros días, hace referencias explíci
tas al tema y aclara de manera certera muchas 
dudas que eliminan controversias. La Decla
ratio de Euthanasia de 1980 afirma que "es 
lícito en conciencia tomar la decisión de re
nunciar a unos tratamientos que procurarían 
únicamente una prolongación precaria y pe
nosa de la existencia". "Ese rechazo de la pro
longación artificial de la vida, en casos deses
perados, se justifica por el derecho de morir, 
con dignidad humana y cristiana ". En todo 
caso, segun el documento, "el tomar decisio
nes corresponderá en último análisis a la con
ciencia del enfermo o de las personas cualifi
cadas para hablar en su nombre, o incluso de 
los médicos, a la luz de las obligaciones mo
rales de los distintos aspectos del caso". Se 
afirma también que "no se puede imponer a 
nadie la obligación de recurrir a un tipo de 
cura que, aunque ya en uso, todavía no esté 
libre de peligro o sea demasiado costosa". En 
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el resto del documento se condena la eutana

sia, entendida como una acción u omisión 

que, por su naturaleza, o en la intención, 

causa la muerte con el fin de eliminar cual

quier dolor. 

En el momento actual y con un consenso 

amplio se han establecido y aceptado por 

parte de las sociedades científicas médicas 

internacionales y con el beneplácito mayori

tario de comités interdisciplinarios formados 

por teólogos, juristas, psicólogos, etc. unas 

guías de actuación, que aun prestándose a 

interpretaciones individualistas unifican los 

criterios básicos de reanimación. 

Desde una perspectiva ética, las actitudes 

básicas para una reanimación pediátrica, pa

san en primer lugar por el reconocimiento 

previo de la situación y las posibilidades teó
ricas y evolutivas de irreversibilidad, renun

ciando ya, si se comprueba un handicap pre

vio mayor. 

Existe la "obligación" médica de conocer 

los criterios pronósticos, clínicos y paraclíni

cos, accesibles en el estado actual de la cien
cia, refrendados por la bibliografía más re

ciente. 

Debe explicársele a los padres la situa

ción, haciéndoles ver el riesgo, pero sin res

ponsabilizarles totalmente de la decisión. 

En estas situaciones es necesario obviar 

siempre criterios de presión socio-económi

cos y, finalmente, se evitará, en lo posible, la 

interrupción de la reanimación refractaria to
mada unipersonalmente. 

En pacientes pediátricos el esquema más 
aceptado es el siguiente (12, 14,18): 

A. Soporte Total. Incluye aquellos niños 

con fracaso de funciones vitales, sin daño 

cerebral severo y cuya supervivencia es posi
ble. Constituyen la mayor parte de los pacien-
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tes que ingresan en las unidades de cuidados 

intensivos y sobre ellos debe volcarse todo el 

potencial asistencial. 
B. No resucitación. Agruparía los pacien

tes con patología irreversible y con función 

cerebral normal. A estos se aplicarían todo 

tipo de medios terapéuticos excepto la resu

citación cardio-respiratoria. 
C. No medidas extraordinarias. Estos se

rían los niños graves e irreversiblemente afec

tados, con lesión cerebral severa y cuya tera

péutica no hace nada más que "retrasar" la 

muerte. Se realizará en ellos una terapéutica 

de mantenimiento encaminada a mantener al 

paciente lo más confortable posible. 
D. Muerte cerebral. Se define como el cese 

irreversible de la función neuronal integral y 

es el equivalente actual a la situación de 

muerte o fallecimiento del paciente. Una vez 

establecido el diagnóstico mediante las co

rrespondientes pruebas clínicas y neurofisio

lógicas, se interrumpirán todo tipo de medi
das terapéuticas. 

La patología crónica y la hospitalización 
domiciliaria 

Es una evidencia, que los avances aconte
cidos en las últimos años en medicina inten

siva pediátrica, llevaron a sobrevivir a niños 

con importantes deficiencias físicas y/o psí

quicas. Existe así un incremento constante de 

estos pacientes que viven dependiendo de 

sistemas de asistencia mecánica de funciones 

orgánicas; otros reciben aportes nutricionales 

por vías artificiales (parenterales o enterales) 

y todos ellos se convirtieron de esta forma en 

habitantes crónicos de nuestras unidades 
asistenciales (5, 21,22,23). 

Los problemas de estas situaciones son 
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múltiples y como quizá más importantes ca
ben destacar: 

- Al márgen de la propia enfermedad, una 
muy deficiente calidad de vida para estos 
niños. Viven indefinidamente en un aisla
miento familiar, casi total; además como tes
tigos directos de las constantes situaciones 
dramáticas que se presentan en las unidades 
de cuidados intensivos. 

-Una mala calidad de vida familiar, al 
tener que desplazarse los padres continua
mente al hospital, desatendiendo sus activi
dades profesionales y hogareñas (atención a 
otros hijos, abuelos, etc.) 

- Un bloqueo de las unidades asistencia
les, generalmente muy deficitarias de camas 
y utillaje. 

- Un altísimo coste administrativo. 
Ante esta situación, se están llevando a 

cabo experiencias muy positivas, mediante la 
"hospitalización domiciliaria" de estos niños. 

La base de esta modalidad asistencial, 
pasa por la aceptación familiar de la situa
ción, ya que es evidente que van a ser los 
padres, los que fundamentalmente asumirán 
la resposabilidad del seguimiento y los ries
gos potenciales que conlleva. A ellos, se les 
instruirá en el manejo del apara taje, del que 
son "dependientes" y en las técnicas básicas 
de seguimiento y controles secuenciales a se
guir. Asimismo deben crearse equipos de 
atención médica con especial dedicación al 
tema, o bien estimular e instruir a los equipos 
de atención pediátrica primaria de zona, en 
las peculiaridades de estos pacientes. En el 
momento actual existe una desorientación 
absoluta y falta de estructuración. Nuestra 
casuística, se basa en experiencias muy per
sonales dependiente de la "buena voluntad" 
y carentes de una estructuración contempla-
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da y reglada desde la Administración. 
En todo caso y a pesar de ello, podemos 

demostrar lo óptimo de esta "hospitaliza
ción", comprobando cómo las desventajas 
que anteponíamos, pasan a ser ventajas, al 
lograrse: 

- Una mejor calidad de vida para estos 
niños, encuadrados en su propio entorno, e 
incluso, cuando es posible, siguiendo su es
colarización. 

- Una mejor calidad de vida de sus padres 
y familiares, al evitar continuos desplaza
mientos y lograr una mejor y mayor atención 
global en el hogar. 

- Un mejor aprovechamiento de recursos 
materiales y estructurales en el propio hospi
tal y finalmente, 

- Una disminución evidente de gastos 
para la administración. 
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