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INTRODUCCION

Cualquier actuaciéon médica sobre un
paciente que necesita ingresar en una
Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtricos
(UCIP) se plantea inicialmente como comple-
ja, dado lo multifactorial y lo multisistémica,
que es la mayor parte de la patologia que
indica este tipo de asistencia. Uno de los
ejemplos mas caracteristicos de esta afirma-
cién, se da en los estados de inconsciencia o
coma. El nifio inconsciente siempre ha sido
una urgencia de especial significado para el
pediatra, plantedndose inicialmente como un
complicado enigma. Al factor edad, se suma
la frecuente ausencia de informacion referen-
te a la circunstancia de la inconsciencia y la
dificultad para realizar una adecuada histo-
ria clinica a la persona o personas emocional-
mente afectadas que acompafian al nifo;
incluso, en no pocas ocasiones, la informa-
cién es ocultada o cambiada por temor a res-
ponsabilidades o conciencia de culpabilidad
no intencionada o intencionada; tal es el caso
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de malos tratos, el temor a posibles respon-
sabilidades en intoxicaciones, etc.

Por otra parte, en estas situaciones y no
pocas veces, van a ser muchas las posibles
causas que inducen el traslado a un hospital
y alli va a ser dificil, discernir, inicialmente,
cual o cuales son los sistemas orgdnicos afec-
tados. Todo ello conlleva a importantes difi-
cultades diagnoésticas que nos hacen, las mas
de las veces, actuar antes de diagnosticar.
Son situaciones que entrafan riesgos, llenos
de controversias, que entran constantemente
en el terreno de la ética médica. Surgen ade-
mds en estos casos y simultineamente, con-
dicionamientos potenciados por estados ani-
micos muy alterados, del propio nifio (al
estar inconsciente) o de sus familiares. Nos
enfrentamos de esta manera con situaciones
agudas que, con mds asiduidad de lo que
deseamos, imponen de inmediato acciones,
que deben llevarse a cabo con escaso o nulo
tiempo de reflexion.

Analizaremos algunas de estas cuestio-
nes; aquellas que son mas actuales y que se
introducen en este terreno de la bioética, en
relacion con el nifio en coma (1,2,3,4).

DEFINICIONES

Existe un importante desconocimiento
terminolégico que es importante aclarar. Se
ha llegado a decir, genéricamente, que con
los importantes avances cientificos aconteci-
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dos en las ultimas tiempos y por gracia o
“desgracia” de la medicina, “es dificil morir-
se” (5) y de hecho, es una evidencia que, en
las dltimas décadas, cambié hasta la propia
definiciéon de la muerte. Aun hace pocos
afos, cuando el corazén dejaba de latir, se
decia simplemente “el paciente ha muerto”;
hoy en dia, el “paro cardiaco”, es solo una
situacién médica grave que requiere un tra-
tamiento rapido y especifico. De la misma
manera, el cese de la respiracion, era también
equivalente a “muerte”; actualmente el fraca-
so respiratorio puede suplirse mecanicamen-
te, de una manera casi perfecta. En sentido
similar podemos lograr el soporte artificial
de otras funciones orgdnicas (renal, equili-
brio hidroelectrolitico, etc...), bien mediante
aparataje o valiéndose de medicacién especi-
fica.

De todo esto surgi6 el axioma de que la
medicina es capaz de prolongar la vida hasta
limites incompatibles con la propia vida y de
hecho es indiscutible, que en los primeros
tiempos del desarrollo de determinadas
metodologias y técnicas, se traspasaron limi-
tes, prolongando en ocasiones, estados irre-
versibles mas halla de la propia razén del ser.
Coincidiendo con ello, se dictaron normas y
promulgaron leyes sobre “el derecho” a la
muerte y asi se traspasaron los “otros limi-
tes”, aquellos dan pie a précticas de eutana-
sia activa, o sea, a actos encaminados especi-
ficamente a lograr la muerte intencionada del
individuo (5,6,7,8). Aclaremos pues en este
apartado que, ante un nifio en coma, la ver-
dadera definicién de muerte estd hoy clara-
mente establecida y se corresponde con el
cese de la funcién neuronal integral; situa-
cién en la cual no procede ningun tipo de
actuacién terapéutica y que una vez recono-
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cida, inicamente impone la retirada de cual-
quier tipo de soporte terapéutico (9).

REANIMACION CARDIOPULMONAR Y
ASISTENCIA MECANICA DE
FUNCIONES ORGANICAS EN EL NINO
EN COMA

Los primeros pasos en la atencién a un
niflo inconsciente, en situaciéon de fracaso
cardio-respiratorio imponen una actuacion y
es evidente, que, algunas veces, en ese
momento desconocemos la posible irreversi-
bilidad del cuadro que padece el paciente o
las secuelas que este pueda acarrear. En prin-
cipio y en contra de lo que suele pensarse, no
existen grandes problemas a la hora de esta-
blecer una metddica de actuacion y los limi-
tes de accién ante la mayor parte de las situa-
ciones conocidas de aplicacién de protocolos
a las diferentes situaciones clinicas subsidia-
rias de asistencia. Es quiza la excepcién de
esta regla, el nifio en coma, sin antecedentes
previos y sobre el cual volcamos automatica-
mente todo el potencial asistencial, compro-
bandose en ocasiones posteriormente una
dudosa indicacién. Son estos casos los que
suelen plantear problemas ante la interrup-
cién de aquellas medidas que vulgarmente
se denominan “extraordinarias” y que por su
apelativo y su planteamiento ético, exigen
bastantes matizaciones, a las que nos referi-
remos a continuacion (10,11,12).

Si en el sentido de “extraordinario”, hace-
mos referencia a la propia evolucién de la
medicina en los tltimos afios vemos como
algunos tratamientos, actualmente aceptados
como bdsicos, se consideraban novedosos,
complejos y “extraordinarios” con anteriori-
dad; tal es el caso de determinados citostati-
cos, antibidticos, antiarritmicos o aminas
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vaso-activas. Y profundizando maés en el
tema, la instauracion de estos u otros recur-
sos médico-farmacolégicos, aun hoy, cambia-
ran en su condicién de uso estardar o excep-
cional, dependiendo de quien o en qué lugar
se aplican. Ejemplo claro, refiriéndonos a cui-
dados intensivos es la ventilacion mecdnica,
medida convencional a aplicar, en el fracaso
respiratorio en una UCI, por parte de un
intensivista y al mismo tiempo medida
“imposible” de instaurar, fuera de ese lugar y
por parte de un médico generalista.

Es por todo ello que terminoldgicamente
quizd sea mds correcta la sustitucién del tér-
mino “medidas extraordinarias” por el de
“medidas proporcionadas o desproporciona-
das”, més adecuado a esta realidad de la per-
sona, el lugar y los medios.

Aun en un Estado aconfesional como el
nuestro, es mayoritaria la poblacion catélica
y por ello me parece de interés el plantea-
miento de esta Iglesia. La Iglesia Catdlica, se
ha definido claramente en estos aspectos (13)
y desde el papa Pio XII y hasta nuestros dias,
hace referencias explicitas al tema y aclara de
manera certera muchas dudas que eliminan
controversias. La Declaratio de Euthanasia
de 1980 afirma que “es licito en conciencia
tomar la decision de renunciar a unos tratamien-
tos que procurarian tinicamente una prolonga-
cién precaria y penosa de la existencia”. “Ese
rechazo de la prolongacion artificial de la vida, en
casos desesperados, se justifica por el derecho de
morir, con dignidad humana y cristiana”. En todo
caso, segun el documento, “el tomar decisiones
corresponderd en tiltimo andlisis a la conciencia
del enfermo o de las personas cualificadas para
hablar en su nombre, o, incluso de los médicos, a
la luz de las obligaciones morales de los distintos
aspectos del caso”. Se afirma también que “no
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se puede imponer a nadie la obligacion de
recurrir a un tipo de cura que, aunque ya en
uso, todavia no esté libre de peligro o sea
demasiado costosa”. En el resto del docu-
mento se condena la eutanasia, entendida
€OmO una accidén u omision que, por su natu-
raleza, o en la intencién, causa la muerte con
el fin de eliminar cualquier dolor.

En el momento actual y con un consenso
amplio se han establecido y aceptado por
parte de las sociedades cientificas médicas
internacionales y con el benepldcito mayori-
tario de comités interdisciplinarios formados
por tedlogos, juristas psicologos, etc. unas
guias de actuacion, que aun prestdndose a
interpretaciones individualistas unifican los
criterios basicos de reanimacion (7,12,15,16).

Desde una perspectiva ética, las actitudes
basicas para una reanimacién pediatrica,
pasan en primer lugar por el reconocimiento
previo de la situacién y las posibilidades teo-
ricas y evolutivas de irreversibilidad, renun-
ciando ya, si se comprueba un handicap pre-
Vio mayor.

Existe la “obligaciéon” médica de conocer
los criterios prondsticos, clinicos y paraclini-
cos, accesibles en el estado actual de la cien-
cia, refrendados por la bibliogratia mas
reciente.

Debe explicérsele a los padres la situa-
cién, haciéndoles ver el riesgo, pero sin res-
ponsabilizarles totalmente de la decision.

En estas situaciones es necesario el obviar
siempre, criterios de presién socio-econémi-
cos y finalmente se evitard, en lo posible, la
interrupcién de la reanimacién refractaria
tomada unipersonalmente (17,18).

Recordemos aqui que en pacientes pedia-
tricos el esquema mas aceptado es el siguien-
te (19, 20):
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A. Soporte Total. Incluye aquellos nifios
con fracaso de funciones vitales, sin dafio
cerebral severo y cuya supervivencia es posi-
ble. Constituyen la mayor parte de los
pacientes que ingresan en las unidades de
cuidados intensivos y sobre ello debe volcar-
se todo el potencial asistencial.

B. No resucitacion. Agruparia los pacien-
tes con patologia irreversible y con funcién
cerebral normal. A estos se aplicarian todo
tipo de medios terapéuticos excepto la resu-
citacion cardio-respiratoria.

C. No medidas extraordinarias. Estos
serian los nifios graves e irreversiblemente
afectados, con lesion cerebral severa y cuya
terapéutica no hace nada mas que “retrasar”
la muerte. Se realizard en ellos una terapéuti-
ca de mantenimiento encaminada a mante-
ner al paciente lo mas confortable posible.

D. Muerte cerebral. Se define como el
cese irreversible de la funcién neuronal inte-
gral y es el equivalente actual a la situaciéon
de muerte o fallecimiento del paciente. Una
vez establecido el diagnostico mediante las
correspondientes pruebas clinicas y neurofi-
sioldgicas, se interrumpirdn todo tipo de
medidas terapéuticas.

EL SER O EL NO SER DEL NINO EN
COMA REANIMADO Y
POSTERIORMENTE DISCAPACITADO,
VERSUS FUTURO ADULTO Y SU ADE-
CUACION AL MEDIO

Ante un nifo inconsciente en situacioén de
fracaso cardio-respiratorio, nuestra actitud
de entrada va a ser siempre reanimar. Pero,
es evidente que estos nifios no pueden esco-
ger entre ser reanimados o no. De los que
sobrevivan “normales”, es una realidad que,
algunos a lo largo de su vida posterior y
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reflexionando sobre sus experiencias vitales,
preferirian no haber nacido, mientras que
otros con minusvalias incapacitantes, basan-
dose también en “su vida”, “votarian” a
favor esta. Es evidente que en estas actitudes
contrapuestas se mezclan multitud de facto-
res; podriamos destacar: la naturaleza de
handicap incapacitante (fisico y /o mental), la
personalidad e inteligencia de la persona
“vélida” o minusvalida, de su interdepen-
dencia con otras personas, de sus experien-
cias vitales, o, en otras palabras de su “con-
ciencia de la vida”. La clave en este primer
punto, consideramos que estd en el propio
entorno que rodea a la persona y en su inter-
conexioén con el medio, jugando un papel
basico la sociedad, unidireccionalmente
estructurada hacia los individuos “norma-
les”.

Como ya dijimos, cuando nos referimos
al nifio en coma, uno de primeros y grandes
dilemas que surge, es que son 0 somMos otros
los que han de enfrentarse a la decision, de
determinadas actuaciones terapéuticas, ya
que él no conoce ni es consciente de su situa-
cién, careciendo de capacidad para manifes-
tarse. Siempre es dificil y mas aun en estos
casos, sustraerse del “uno mismo”, pero de
todas maneras es exigible que como minimo
las decisiones se tomen con: conocimiento e
informacion (clara, bien dada e interpretada);
imparcialidad; estabilidad emocional y coe-
herencia y logica (2, 18,19).

De manera genérica los profesionales de
la salud no pueden judicialmente intervenir
sobre un paciente sin la autorizacién debida,
salvo cuando su vida esta en riesgo inmedia-
to y exige una actuacion urgente y es este
precisamente el caso indice de ingreso en cui-
dados intensivos y aun asi el consentimiento
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informado o autorizacién con conocimiento,
por parte de los padres o tutores del nifio, se
exige como indispensable en el protocolo de
ingreso (14,21).

Sufrirdn, al principio los padres, cuando
el nifio contrae circunstancialmente taras que
le limitaran fisica y/o psiquicamente.
Posteriormente lo hard el propio nifio si lo
hacemos consciente de una manera inade-
cuada, de su incapacidad o si padece un
sufrimiento o sufrimientos que nosotros no
sabemos evitar; ello generalmente por desco-
nocimiento o por no contar con un soporte o
entorno adecuado. Es asi que al margen de
una presumiblemente alta cualificacién cien-
tifica y profesional, es hoy en dia exigitivo
que el personal de nuestras unidades de
intensivos, cuenten con una formacién ade-
cuada en el area psicosomadtica.

Partiendo de lo mas bésico, es obligacion
del personal médico y de enfermeria el
lograr para el nifio, al ingresar en estas situa-
ciones, una comprension y adaptacion hacia
el medio que les rodea. Un adulto una vez
recuperada la conciencia, puede entender, al
verse en una UCI, que el aislamiento 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 niflo pequefo, rara vez puede asimilar
como buena una separaciéon materno-pater-
na y un abordaje de ttiles, a los cuales se ve
conectado; cables y catéteres, que, provocan-
dole dolor y disconfort, le semejaran mons-
truos. Es tarea harto imposible introducirnos
en ese mundo infantil del raciocinio de lo que
hacemos, cuya comprension llega, pero tardi-
amente (1,2,11,12,13).

Nuestra labor pasa por adecuar el entor-
no, para facilitar primariamente un alivio y
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posteriormente y si es posible la curacion. De
esta forma, nuestros hospitales y unidades
asistenciales, son cada vez son mas abiertas y
la experiencia de investigaciones desarrolla-
das en los dltimos afos, minimizan aquellos
riesgos de infeccién por contaminacion exte-
rior, lo que hace viable y prioritario, dentro
de la posible, junto a la alta tecnologia médi-
ca, la presencia y apoyo familiar a pie de
cama. Es conocido que son indispensables
los estimulos auditivos, visuales y tactiles
conocidos, para un mas rapido despertar del
nino comatoso.

EVITAR EL SUFRIMIENTO

Quisieramos finalmente establecer un
ultimo planteamiento bioético, en relacion
con el nifio inconsciente y es este, el objetivar
una situacion de dolor o ansiedad, asociada
al coma. Uno de los retos actuales en medici-
na son “prevenir el sufrimiento y conservar
la vida”; pero en este caso los problemas sur-
gen cuando el primero de estos objetivos
condiciona al segundo (compromete la
supervivencia). Dirfamos que estas son situa-
ciones reales impuestas por nuestra propia
vida, pero cada vez menos frecuentes, ya que
el arsenal terapéutico utilizado en la analge-
sia y sedacién de los pacientes es hoy tan
amplio y selectivo que rara vez, induce a este
dilema. Es impensable una medicina actual
sin protocolos de analgo-sedacién reglados,
teniendo siempre en mente que, en contra de
afirmaciones anteriores carentes de base
cientifica, “al nifio también le duele”. Hoy en
dia se conoce con certeza que los centros y
vias nerviosas aferentes y eferentes (20), de
las cuales depende el dolor, comienzan su
estructuracién y funcionalismo en el segun-
do trimestre del embarazo, lo que nos hace
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contemplar como imprescindibles las tera-
péuticas de analgesia, desde el mismo
momento del nacimiento. Esto es en el afio
1996 lo deseable, al ser cientificamente posi-
ble.

La sospecha de una situacién de dolor en
el paciente que permanece inconsciente, se
establece por la constatacion de alteraciones
en las funciones vitales (taquicardia, bradi-
cardia; taquipnea, bradipnea; hipertension
intracraneal o sistémica, etc...), es entonces
cuando procede aplicar siempre una terapéu-
tica selectiva.

Las Unidades del Dolor y Cuidados
Paliativos son una realidad en la mayor parte
de los Hospitales, pero estdn planificadas
unicamente para adultos y aun a estos se les
presta una atencién parcial, limitindose
generalmente en su campo de accién a gran-
des postoperados, mientras permanecen en
UCI o a enfermos oncoldgicos. La analgesia
del politraumatizado insconsciente, del pos-
toperado relajado y sedado pero no analge-
siado, etc. sigue efectuandose sin una proto-
colizacion especifica y andrquicamente.
Refiriéndonos al nifio, los protocolos de
dolor son de introduccién aun muy reciente
y aun mas limitada. En la mayor parte de los
tratados de Pediatria no se le presta la mini-
ma atencién; aunque es indiscutible que cada
vez se habla més de ello y las sociedades
médicas pediatricas, prestan atencién al pro-
blema en sus ponencias y comunicaciones.
Creemos que esta es la base de un desarrollo
inmediato de unidades especificamente dise-
fadas a la medicina palitativa del nifio, que
no creemos es nuestra obligacion reivindicar
en estas reflexiones.
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