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Problemas éticos en unidades de cuidado intensivo pediátrico

Juan Pablo Beca I.

El tema de la ética médica o de la bioética y su
relación con la clínica es cotidiano en las unidades
de cuidado intensivo pediátrico (UCIP). En estas uni-
dades se concentran en cantidad y complejidad deci-
siones que deben considerar, junto a los elementos
netamente biomédicos, diversos aspectos éticos. Se
trata de que las decisiones, ante una variedad de si-
tuaciones o problemas, se tomen buscando un equili-
brio entre la argumentación científica o técnica, los
valores del paciente o de su familia y los principios
éticos.

Es condición para que se pueda considerar "bue-
na" una atención médica, que ella esté orientada di-
rectamente a los intereses y bienestar del paciente
como fin primordial, y que todo otro interés, por le-
gítimo que sea, quede subordinado a este primer ob-
jetivo. Optar, frente a diversas alternativas o conduc-
tas posibles, por la que más beneficie al paciente hace
necesario conocer sus intereses y valores, analizar
todas las posibilidades, y fundamentar éticamente las
decisiones.

Las situaciones en que se plantean este tipo de
decisiones son numerosas y se podría afirmar que en
varios aspectos están presen~es en todo paciente de
cuidado intensivo. Muchas de estas determinaciones
se toman correctamente en forma intuitiva, en base a
la experiencia personal y de grupo, y sin que sea
necesario explicitar los aspectos éticos comprometi-
dos en ellas. Otras decisiones son más complejas y
difíciles y el desafío es saber reconocer estas situa-
ciones o dilemas éticos en la práctica clínica, y ad-
quirir las formas o procedimientos de toma de deci-
sión que lleven a su mejor solución. Demás está de-
cir que las normas o códigos de conducta profesional
son necesarias pero aquí no nos estamos refiriendo a
conductas éticas ni a normativas o pronunciamien-
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tos doctrinarios, sino a las decisiones que enfrenta el
pediatra frente a los problemas que plantea la reali-
dad de sus pacientes.

Se analiza en esta presentación el tipo problemas
ético-clínicos frecuentes en las UCIP, los aspectos
éticos relacionados, y los procesos de toma de deci-
sión adecuados a estas situaciones.

Algunos problemas éticos frecuentes.

Entre los numerosos tipos de problemas éticos
que enfrentan los clínicos que trabajan en las UCIP
se mencionarán algunos de los más relevantes o de
más difícil solución, dando sólo una visión general
de ellos:

Ingreso: la decisión de ingresar un paciente a una
UCIP es desde ya una decisión moral que implica
optar por ofrecer esta alternativa con un propósito
determinado. Así, independientemente de peticiones
de familiares o de otros médicos, es necesario deter-
minar si lo que se ofrece será de beneficio para el
paciente o si sólo se logrará, como en muchas situa-
ciones, prolongar una penosa agonía con el sufrimien-
to y costos respectivos. Es importante recordar que
la UCIP es una unidad de tratamiento para pacientes
graves y no el mejor lugar para atender pacientes ter-
minales. Particular dificultad presentan los limitados
cupos disponibles o el dilema entre optar por un pa-
ciente y rechazar a otro en base a su pronóstico glo-
bal.

Traslado de pacientes de otros centros: Las UCIP
son casi siempre lugares de referencia de otros cen-
tros. La decisión de traslado, tanto enviar como reci-
bir, de un paciente, constituye frecuentemente una
difícil opción moral. Se trata nuevamente de deter-
minar lo mejor para un paciente, y no de tranquilizar
la conciencia con falsas esperanzas de curación, que
significarán mayores dificultades si no hay real
recuperabilidad. Además, se debe dar debida conside-
ración a los riesgos de los traslados cuando no se ha
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previsto adecuadamente el tratamiento del paciente
durante el mismo, a los detalles de información y co-
municación entre los que envían al paciente, la familia,
y quienes lo reciben.

Pacientes malformados o crónicos con complica-
ciones agregadas: probablemente las situaciones más
difíciles que enfrentan los médicos de las UCIP sean
las decisiones relativas a complicaciones recidivantes
en pacientes crónicos irrecuperables. Es el caso de ni-
ños con severas secuelas pulmonares, daños
neurológicos profundos, o enfermedades genéticas con
mala calidad de vida, que ingresan para el tratamiento
de un problema agudo, sin un planteamiento claro de
su pronóstico global, las expectativas familiares, o co-
nocimiento de decisiones tomadas en otros centros
hospitalarios. Son frecuentes entonces las dudas sobre
si ingresar o no al paciente, qué tratamientos emplear,
hasta dónde insistir en tratamientos que podrían consi-
derarse desproporcionados o extraordinarios para el
caso, cómo y hasta qué punto incorporar a la familia en
las decisiones, etc.

Paciente terminal o en muerte inminente: estos ni-
ños exigen variedad de decisiones rodeadas de tensio-
nes que afectan a familiares y al personal que los atien-
de. Ellas incluyen las de no reanimar y suspender tra-
tamientos, traslado a su casa o a unidades de cuidados
paliativos con apoyo personal y familiar. Las conduc-
tas ante el paciente que fallece se prolongan más allá
de la muerte, en información y apoyo a las necesida-
des de las familias y análisis crítico de la experiencia
por parte de los médicos, para obtener conclusiones
que beneficien, en el futuro, a pacientes similares.

Muerte cerebral: el diagnóstico de muerte cerebral
en niños tiene connotaciones especiales ya que, aun-
que se aplican generalmente los criterios clásicos para
adultos, se plantean diversas dificultades. Aunque se
aceptan ciertos criterios o definiciones, el concepto de
muerte de la persona continúa siendo una materia dis-
cutida. Esto explica que para familiares, personal de
enfermería, y aun algunos médicos, el diagnóstico de
muerte cerebral es concebido más bien como un esta-
do clínico con pronóstico fatal, del cual derivan deci-
siones de donación de órganos o suspensión de trata-
mientos, incluida la ventilación mecánica.

Pacientes con familias que exigen "todo tratamien-
to": así como hay serias dificultades para decisiones
de suspender tratamientos en base a la futilidad de los
mismos o en situaciones claramente terminales, otras
veces ocurre lo inverso: las familias, temerosas de la
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muerte o de las restricciones de tratamientos, optan por
insistir en.la aplicación de todo tratamiento a la espera
de un milagro o porque simplemente cuestionan cual-
quier otra conducta. En estos casos se producen ten-
siones cuando los médicos tratantes opinan en contra-
rio y se genera la necesidad de fórmulas de acuerdo a
través de procesos de reflexión y diálogo, para evitar la
prolongación excesiva del sufrimiento, la agonía y los
costes de todo orden.

Objeciones religiosas al tratamiento: es clásico el
problema de los pacientes cuyos padres son testigos de
Jehová y se oponen por razones religiosas, a las trans-
fusiones de sangre o de productos sanguíneos. En es-
tos casos, pero también en otros sin motivos religiosos,
ocurren conflictos entre lo que los padres y los médi-
cos tratantes consideran mejor, con posiciones encon-
tradas, sin solución en el diálogo, que con frecuencia
debe buscarse en dictámenes judiciales.

Tipos de decisiones éticas en clínicas.

Llamamos decisiones éticas en clínica a las que
determinan conductas con pacientes en que se plan-
tean dilemas que comprometen aspectos morales. Si
bien ellas son a veces claras, en otras son menos evi-
dentes para los profesionales, pero no por ello menos
importantes para los pacientes o sus familias.
Describiremos alguno conflictos éticos frecuentes o
graves.

En la abstención de tratamientos, se trata de no
ofrecer un tratamiento, en base a su inutilidad y a la
no recuperabilidad del paciente. Los argumentos para
fundamentarla incluyen aspectos técnicos y la certe-
za del diagnóstico, del pronóstico de vida o de cali-
dad de ésta. Otras veces se agregan los costes que,
sin ser lo más importante, influyen la "proporcionali-
dad" entre el tratamiento y los resultados positivos es-
perados. Su propósito es permitir la evolución de la
enfermedad y su mal pronóstico, evitando esfuerzos
extraordinarios inconducentes que pudieran prolongar
la vida en condiciones de sufrimiento o en su etapa
terminal.

Ordenes de no resucitar (ONR): es la orden explí-
cita, registrada en las indicaciones terapéuticas, de no
intervenir ante un paro cardio-respiratorio permitien-
do la evolución natural, aunque ella fuese el falleci-
miento. Si bien moralmente es una forma de absten-
ción de tratamiento, la ONR es una indicación negati-
va cuya decisión exige máxima rigurosidad, basada en
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la cierta irrecuperabilidad del paciente. La ONR se asu-
me con dificultades por parte de pacientes, familiares,
médicos tratantes y personal de enfermería, por la alta
probabilidad de derivar en muerte del paciente y la di-
ficultad práctica de presenciar la muerte de un niño sin
actuar.

Suspensión de tratamientos: consiste en decidir la
interrupción activa de un tratamiento ya iniciado, ba-
sándose en su inutilidad y en la no recuperabilidad del
paciente. Es moralmente una situación homóloga con
la anterior, pero es emocionalmente más difícil deci-
dirla y de ejecutarla. Sin embargo, muchas veces es
preferible iniciar un tratamiento y mantenerlo hasta
tener la certeza del diagnóstico, la irrecuperabilidad o
la falta de respuesta. Continuar tratamientos inútiles,
como medidas heroicas por temor a decidir su inte-
rrupción, puede constituir un directo perjuicio al pa-
ciente y un derroche de recursos que podrían servir a
otros enfermos. La suspensión de tratamientos sólo
puede decidirse con sólidos fundamentos.

Retiro de ventilación mecánica: es sin lugar a du-
das la más difícil decisión, pues de ella deriva casi siem-
pre, directamente, la muerte del paciente, aunque el
objetivo no es producirla sino perrnitirla. Es una deci-
sión especialmente dura de asumir y, por esta razón la
que mejor debe fundamentarse, con la participación
de varios agentes y el analisis profundo de todos los
argumentos y fundamentos. El retiro de la ventilación
mecánica se considera una forma de suspensión de un
tratamiento que, al no conseguir la recuperación de un
paciente o de su enfermedad, ha llegado a constituirse
en una manera de prolongar la vida en condiciones pre-
carias .

Evitar el encarnizamiento terapéutico: este consis-
te en aplicar toda forma de tratamiento posible para
impedir la muerte del paciente, a pesar de ser irrecupe-
rable. Las posiciones que conducen a él provienen con
frecuencia de familiares que no son capaces, moral o
afectivamente, de participar en decisiones de restric-
ción de tratamientos, pero también de algunos médi-
cos y otros profesionales de la salud que consideran
que su rol es ofrecer siempre todos los recursos dispo-
nibles, independientemente del pronóstico, que ellos
no pueden definir ni modificar. Esta tenaz lucha contra
la enfermedad y la muerte, sin considerar la situación
global del paciente es la llamada "distanasia", en con-
traposición a la "eutanasia" que busca provocar la muer-
te para evitar el sufrimiento.

Cuidado del paciente moribundo: el enfermo en la
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etapa final de su vida tiene necesidades específicas que
incluyen medidas paliativas programadas y rigurosas.
Se podría hablar de un "cuidado intensivo paliativo"
cuyo objetivo no es la curación sino la muerte digna,
con analgesia, sedación, compañía y asistencia espiri-
tual al paciente y su familia. Este tipo de cuidado en
general no se puede otorgar en buena forma en una
UCIP, por lo que es preferible trasladar a estos pacien-
tes, previa consentimiento informado de la familia, a
una sala especial que ofrezca las condiciones necesa-
rias.

Muerte cerebral: el diagnóstico de muerte cerebral
requiere llenar criterios establecidos en detalle, pero
aún así plantea dificultades en pediatría. Aceptar el
concepto de cadáver con corazón latiente implica ha-
cerlo con una definición de muerte diferente a la tradi-
cional y ello genera tensiones y dudas. Las decisiones
derivadas del diagnóstico son el retiro de todo apoyo,
ya que se trata de un cadáver y no de un paciente, o la
mantención del sostén artificial de la vida hasta la ob-
tención de órganos para trasplante.

Donación de órganos: la donación de órganos es
un acto de generosidad que, lógicamente, debe ser
incentivado. Pero es inconveniente que el médico de
UCIP, quien lucha por la vida del paciente y después
diagnostica y certifica su muerte, procure el consenti-
miento para la donación. Lo ideal es que la procura de
órganos sea tarea de un experto equipo profesional in-
dependiente que actúe con rigor, considere los valores
y sentimientos de los familiares, entregue toda la in-

formación pertinente de manera comprensible, y evite
toda forma de presión. Quienes realicen los trasplantes
y asignen los órganos deben ser equipos profesionales

independientes, para evitar eventuales conflictos de
interés.

Información al paciente: la información al niño
sobre su enfermedad y pronóstico genera otro tipo de
dificultades y hace necesario decidir la forma, secuen-
cia y oportunidad con que se da. Ella varía necesaria-
mente según la edad del paciente, pero jamás se puede
faltar a la verdad o dejar de responder a las interrogantes
del propio afectado. Las respuestas deben, por lo tanto,
ser veraces y prudentes, lo que constituye el verdadero
arte de la relación entre el médico y el paciente.

Información a los padres: la información a los pa-
dres constituye un proceso, a veces largo, para lograr
su comprención de los diagnósticos y pronósticos, y su
adecuada participación en las decisiones. La limitada
comprensión de los padres, muchas veces por deficien-
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cias de los infonnantes, es una frecuente dificultad para
hacer determinaciones correctas que respeten los prin-
cipios éticos de la profesión médica.

Apoyo al personal de enfennería, residentes y es- .
tudiantes: la sensibilidad de estas personas, junto a su
mayor cercanía con los pacientes, hace que frecuente-
mente vivan estas experiencias con emociones que les
resulta difícil dominar. Por lo tanto es importante defi-
nir y elaborar fonnas de infonnación y apoyo psicoló-
gico al personal, como una obligación inexcusable en
el trabajo de UCI pediátrica.

Procesos de toma de decisión.

Las decisiones mencionadas son complejas y difí-
ciles y es recomendable tomarlas después de reflexio-
nes que integren diversas opiniones. No se puede deci-
dir en fonna rápida sino a través de un proceso que
permita elegir las opciones que mejor respeten los va-
lores comprometidos. Consecuentemente deben parti-
cipar en este proceso diversos agentes que incluyen al
médico o equipo medico tratante, al paciente o a quien
mejor lo represente, a representantes de la comunidad
y otros agentes externos que pueden contribuir a un

mejor análisis. En el caso de pacientes en cuidado in-
tensivo, generalmente participan en su cuidado varios
médicos. La opinión del paciente pediátrico está repre-
sentada por sus padres, pero resulta cada día más im-
portante considerar la opinión del propio niño si es
mayor o adolescente. La opinión de los padres es fun-
damental, pero no absoluta, ya que en ocasiones pue-
den haber conflictos de intereses entre lo que ellos, en
su visión y con sus temores, expresan y lo que los mé-
dicos consideran mejor para el niño. En nuestra reali-
dad cultural tampoco resulta conveniente poner las de-
cisiones en manos de los padres y transferirles la res-
ponsabilidad de la decisión terapéutica. Su aporte debe
consistir principalmente en expresar sus opiniones,
valores y posibilidades familiares, al mismo tiempo que
aceptar la propuesta profesional como el mejor cami-
no a seguir, siempre que estén de acuerdo. Otra opi-
nión de importancia para una buena decisión es la del
personal profesional y auxiliar de enfennería y la de
otros profesionales, como asistentes sociales, psicólo-
gos o capellanes, que aportan visiones complementa-
rias a las de los médicos.

El análisis mismo del caso requiere considerar
metódicamente todos los elementos del diagnóstico y
pronóstico, la situación social y familiar, las opiniones
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de los padres o del mismo niño, las dudas planteadas,
los cursos de. acción posibles y sus repercusiones, las
opiniones de los diferentes especialistas, y los aspec-
tos éticos comprometidos. El estudio de todos estos
elementos permite, después de su reflexión cuidadosa,
llegar a establecer la o las opciones éticamente correctas.

Esta fonna de análisis de los casos con dilemas éti-
co-clínicos es la aplicada en los comités de ética hospi-
talaria. Cuando no es posible convocar a estos comités,
o en casos de aparente menor complejidad, es aconse-
jable recurrir a un consultor capacitado en bioética que
puede asesorar a los médicos tratantes.

Problemas relacionados a los dilemas clínicos.

Aunque escapa al propósito y posibilidades de esta
presentación de los aspectos éticos propios del trabajo
de una UCIP, es necesario al menos mencionar que
también se plantean en ellas, además de las decisiones
clínicas, otro tipo de problemas:

Investigación en pacientes de UCIP: los protoco-
los de investigación en sujetos humanos requieren ri-
gurosa evaluación ética, por comités capacitados y
depositarios de atribuciones para aprobar, modificar
o rechazar proyectos. Particular importancia tienen,
en este caso, los procedimientos para otorgar con-
sentimiento informado y la evaluación de riesgos y
beneficios para el paciente.

Asignación de recursos: el uso racional de la tec-
nología con el propósito de obtener el máximo be-
neficio para el mayor número de pacientes constitu-
ye un imperativo moral, que obliga a formular nor-
mas justas, evitar la aplicación de aqueJJas de alto
coste si el beneficio es dudoso, evitar gastos
desproporcionado s al paciente, a su sistema
previsional o al estado. La asignación de cupos
de UCIP en un hospital o región es otro elemento
necesario para optimizar su rendimiento, nueva-
mente pensando en ofrecer acceso a todos los pa-
cientes. El médico se enfrenta así a un complejo
doble rol moral como clínico comprometido con
su paciente y asignador de recursos de la comuni-
dad.

Capacitación de estudiantes y residentes: las
UCIP son casi siempre centros asistenciales y do-
centes. La enseñanza debe realizarse sin riesgo,
sino con beneficio para los pacientes, lo que se
logra si está debidamente regulada y supervisada.
Los médicos en formación y estudiantes deben
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adquirir en estas unidades no sólo conocimientos
y destrezas científicas y técnicas, sino, también,

actitudes éticamente correctas.

A modo de conclusión.

La historia moderna de la unidades de cuidado in-
tensivo, salvo excepcionales casos de discriminación,
muestra una clara tendencia a sobretratar a los enfer-
mos y a prolongar la vida sólo porque ello es posible,
con elevados costos emocionales, sociales y económi-
cos. Las difíciles decisiones que deben tomarse en las
UCIP, serán mejores en la medida en que participen
activamente en ellas los médicos y otros profesionales,
los pacientes o sus representantes, y en que se apliquen
métodos de análisis que contemplen todas las alterna-
tivas posibles en cada caso.

Los problemas clínicos y el tipo de decisiones que
ante ellos es necesario tomar se relacionan estrecha-
mente con los principios de la bioética: beneficencia,
no maleficencia, autonomía y justicia. Conocer y com-
prender estos principios constituye una necesidad para
médicos y otros profesionales de la salud que se des-
empeñan en las UCIP. Su correcta y prudente aplica-
ción no se logra mediante normas o códigos sino a tra-
vés de profundas reflexiones entre agentes
multiprofesionales. Los casos clínicos requieren, ade-
más, análisis particular que considere, junto a todos
los elementos científicos y técnicos, las circunstancias
que lo rodean. La aplicación de métodos de análisis se
complementa con la actitud ética de cada médico que,
además de conocimientos y destrezas, debe poseer vir-
tudes como honestidad, compasión, lealtad, justicia, in-
tegridad, desprendimiento personal y prudencia.
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