Capitulo 6.

Etica

La ética trata de analizar y entender las acciones humanas desde un sentido moral. La
ética médica estudia la aplicacion de los razonamientos morales que guian las decisiones
médicas. Los principios éticos no son inmutables; cambian con el tiempo y varian en
relacién a las caracteristicas sociales y culturales de los grupos humanos.

En Europa existe una gran variabilidad en la aplicacién de las
prdcticas éticas. La armonizacién de la legislacion podria apoyar
esas prdcticas éticas. Mientras tanto, los profesionales sanitarios
deben conocery aplicar las politicas locales y nacionales al respecto.

En el pasado, la ética de la practica médica se basaba en el principio hipocratico “ante todo
no hacer dafo”, sin tener en cuenta la opinion del paciente. En los ultimos tiempos se ha
ido reconociendo el papel central del paciente (o de los padres/tutores en el caso del nifo)
en el proceso de toma de decisiones. Con el fin de analizar los potenciales conflictos éticos,
Beauchamp y Childress (1977) establecieron cuatro principios fundamentales: justicia, no
maleficencia, autonomia y beneficencia. La dignidad y la honradez se afaden con
frecuencia como elementos esenciales.

Justicia

Todos los pacientes deben recibir la misma consideracion. Es nuestra obligacion
ofrecerles a todos ellos una calidad similar de asistencia sanitaria, sin discriminacion
porrazonesde sexo, edad, religion o situacién socioeconémica, asicomo garantizarles
una igualdad de oportunidades y una distribucién racional de los recursos. Ademas
la practica médica debe ser conforme a la legislacion civil y penal.

Las consideraciones éticas respecto a las decisiones sobre el final de la vida incluyen
conseguir los mejores resultados para el paciente, su familia y para el conjunto de
la sociedad mediante la asignacion adecuada de los recursos disponibles. No existe
consenso sobre lo que constituye un método justo y equitativo para equilibrar las
preferencias y necesidades de los pacientes frente a las necesidades de la sociedad.

No maleficencia

Las actuaciones de los profesionales sanitarios no deben causar dafo (o un dafo
adicional al ya existente). Se deben evitar los tratamientos considerados peligrosos.
Se debe evaluar cuidadosamente la relacién riesgo/beneficio de cada tratamiento,
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asi como las ventajas que puede presentar para el paciente. Solamente se deberian
aplicar aquellos tratamientos con eficacia contrastada y, por tanto, la RCP no debe
realizarse en los casos en que la futilidad de las maniobras sea evidente. La futilidad
es, sin embargo, dificil de definir de una manera precisa, prospectiva y aplicable a la
mayoria de los casos.

Autonomia

Este principio sefala el derecho del paciente a aceptar o rechazar cualquier
propuesta de tratamiento: la persona que debe tomar las decisiones finales acerca
de los procedimientos y tratamientos es el mismo paciente, adecuadamente
informado y con competencia plena. Este principio requiere que todo el personal
sanitario facilite la participacién activa del paciente en un proceso compartido de
toma de decisiones.

En Pediatria, es fundamental asegurar que los padres o tutores hayan sido
correctamente informados y que sean plenamente conscientes de la situacién
clinica, el plan de tratamientoy las alternativas posibles antes de tomar una decisién.
Cuando el paciente no es competente, por razones de edad o discapacidad mental,
los padres o tutores deben tomar la decisién en su lugar.

e N
0 « El paciente tiene derecho a la confidencialidad: el profesional

sanitario solamente debe informar al paciente, y tUnicamente
sobre aquellos aspectos sobre los que el paciente desee recibir
informacién. En relacién con este tema, pueden surgir conflictos,
particularmente en el caso de enfermos adolescentes. La unica
excepcion se da en los casos de acciones penales graves, cuando
no informar a las autoridades pertinentes puede constituir una
amenaza para el bienestar de la sociedad.

- Cualquier persona, si es competente, tiene el derecho a cambiar su
decisién en cualquier momento.

Beneficencia

Todos los actos médicos deben encaminarse a conseguir lo mejor para el paciente.
Este principio afirma que se deben ofrecer al paciente todos los métodos diagndsticos
y terapéuticos que estén indicados, disponibles y sean potencialmente beneficiosos.
Existen guias clinicas basadas en la evidencia para ayudar a la toma de decisiones.
Los pacientes participan cada vez mas activamente en el proceso de elaboracién de
las guias, asegurando que se recojan en ellas sus puntos de vista y sus perspectivas.

La atencion centrada en el paciente y los derechos
humanos

La atencidn sanitaria exige que los médicos adquieran un enfoque cada vez mas centrado
en los cuidados del paciente, intentando entender el punto de vista del superviviente de
una parada cardiaca, con una evaluacién que incluya los resultados clinicos y el prondstico

120



del paciente a corto y largo plazo. Usando como guia los resultados centrados en el
paciente, se puede informar sobre los tratamientos mas adecuados y asignar los recursos
para los supervivientes de una parada cardiaca.

Las politicas sobrelareanimaciény las decisionesindividuales de los profesionales sanitarios
deben respetar los derechos humanos, incluyendo el derecho a la vida; para proteger de
tratamientos inhumanos o degradantes; respetar la intimidad y la vida familiar; permitir la
libertad de expresion, que incluye el derecho a tener opiniones y a recibir informacion; y
para estar libre de practicas discriminatorias en relacién a estos derechos.

2. Futilidad médica y voluntades anticipadas

Un tratamiento fatil es aquél que no ofrece ninguna esperanza razonable de recuperacion
o mejoria o por el que el paciente es, de forma permanente, incapaz de experimentar algin
beneficio. La reanimacién se considera futil cuando las posibilidades de supervivencia con
buena calidad de vida son minimas.

La decision de no iniciar una reanimacién no requiere el consentimiento de los pacientes
o de las personas de su entorno que, a menudo, tienen expectativas poco realistas acerca
de las probabilidades de éxito y sus beneficios potenciales. Comenzar un tratamiento futil
puede ofrecer falsas esperanzas a la familia y al paciente y poner en peligro la capacidad
para un juicio racional y su autonomia. Sin embargo, quien tome esa decision tiene el
deber de consultar al paciente o a sus allegados, si el paciente carece de capacidad, con
una actitud clara y accesible. El equipo médico debe explicar que la decisién de no intentar
la reanimacién no significa renunciar a todos los tratamientos o que el paciente vaya a ser
ignorado o abandonado, sino que la intencién es protegerlo de cualquier dafo y ofrecerle
calidad de vida y comodidad.

Las voluntades anticipadas son decisiones sobre un tratamiento futuro que una persona
establece previamente para el caso de que en el futuro no pueda participar en la toma
de decisiones médicas que le atafian. También en la asistencia pediatrica puede llegarse
a acuerdos de “no intentar reanimaciéon” o “permitir la muerte natural” en situaciones
especificas. Si existen, deben registrarse explicitamente en la historia del paciente y ser
claramente visibles, con el fin de que el personal sanitario esté informado al respecto.

FA « Algunos paises permiten decisiones previas de no iniciar la RCP,
mientras que en otros paises o religiones no iniciar la RCP no se
permite o es ilegal.

« Los médicos no deben retrasar las maniobras de reanimacion
mientras se intenta conocer si existe una voluntad anticipada que
rechace la RCP. No se realizard RCP si se considera mds perjudicial
que util, incluso si es contraria a una voluntad anticipada vdlida.

« Las personas suelen adaptarse a las discapacidades y las
preferencias pueden cambiar con el tiempo. Por lo tanto, se
precisan revisiones periddicas de las voluntades anticipadas
para garantizar los deseos actuales de los pacientes y que las
circunstancias se reflejen con precision.
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21. Cddigo lento

Algunos profesionales de la salud encuentran dificultades a la hora de suspender
una reanimacién una vez iniciada y justifican continuar con la RCP, especialmente en
personas jovenes, hasta la llegada a un entorno mas avanzado (el hospital en caso de PCR
prehospitalaria). Esta practica es defendida por algunos en razén de que, en un momento
dado, “el mejor interés de la familia” podria empezar a ser mayor que el del paciente.
Sin embargo, esta opinién no estd apoyada por la evidencia. En el entorno de una PCR
postraumatica, parece que las familias de los pacientes fallecidos fuera del hospital se
adaptan mejor a la pérdida cuando hay una interrupcién de los intentos de reanimacion
futiles en el lugar del accidente. Realizar una RCP futil dirigida a confortar a los allegados es
poco ético, engafioso y paternalista.

De la misma forma, algunos autores hablan de un “cédigo lento”, iniciando alguna
maniobra de reanimacién simbdlica, sin prisas u omitiendo las maniobras més agresivas.
El fin es evitar al médico y a la familia el sentimiento de impotencia, de no hacer nada, y
evitar un conflicto potencial o la necesidad de comunicar malas noticias, especialmente
en aquellos entornos en los que no existe una fuerte relacién médico-paciente y no hay
una informacién clara. Este “cédigo lento” es igualmente engafoso y paternalista, y socava
tanto la relacion médico-paciente como la formacién y entrenamiento de los equipos de
RCP.

Una alternativa valiosa puede ser un “cédigo adaptado”, en los que se realiza una
reanimacion de calidad, pero se definen claramente los limites. Los miembros de la familia
estén informados claramente de lo que se hara y lo que no se hara.

3. Aspectos éticos del soporte vital pediatrico

La parada cardiorrespiratoria y las emergencias médicas son, en general, impredecibles.
Habitualmente no es posible analizar las diferentes alternativas terapéuticas con el nifio
o sus padres/tutores antes de que se produzca el evento critico. En estas circunstancias
resulta dificil aplicar el principio de autonomia del nifio, por lo que los profesionales
sanitarios deberan tomar decisiones urgentes sobre la RCP, presuponiendo que existe
un consentimiento para reanimar. En los nifos, la informacién se debe dar a los padres o
tutores, a menos que lo impida la situaciéon de emergencia. Si los padres o tutores estan
presentes se les puede ir dando informacidon mientras tiene lugar la RCP; si no lo estan,
se deben registrar cuidadosamente todos los acontecimientos en la historia clinica e
informarles después. En algunos casos pueden surgir conflictos entre los padres, o éstos
pueden rechazar algin tratamiento apropiado por motivos religiosos u otras creencias.
Si esto sucediera, el personal sanitario debe tomar las decisiones que protejan el mejor
interés del nifo vy, si fuera preciso, solicitar asistencia judicial. Es imprescindible dejar
bien documentado todo el proceso, incluyendo las razones éticas que han motivado las
decisiones adoptadas. Los casos en pacientes adolescentes pueden generar conflictos o
dilemas especificos relacionados con la competencia, la confidencialidad y la informacién.
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3.1. Parada cardiaca intrahospitalaria

Tras una parada cardiaca en el hospital, la actitud por defecto serd iniciar la RCP, a menos
que haya una decisién previa de no iniciar la misma. Esta decisiéon suele ser tomada por
un médico experto, conjuntamente con otros miembros del equipo multiprofesional. Las
decisiones sobre la RCP deberian revisarse tras un ingreso hospitalario urgente, después
de cualquier cambio importante en el estado y/o pronéstico del paciente, tras una peticion
del paciente o de sus familiares, y antes del alta o traslado a otro centro. Puede haber
ocasiones en las que un médico decida anular una decisién previa de no iniciar la RCP. Estas
circunstancias pueden incluir una parada cardiaca debida a una causa facilmente reversible
(por ejemplo, obstruccién de via aérea, tubo traqueal obstruido) o cuando un paciente esté
sometido a un procedimiento especifico o anestesia general.

3.2. Parada cardiaca extrahospitalaria

La decisién de iniciar o interrumpir la RCP suele ser incluso mas dificil fuera de un hospital y
por lo tanto, la actitud por defecto es comenzar la RCP tan pronto como sea posible y hacer
frente a los posibles problemas mas adelante. Las excepciones son aquellas condiciones
que permitan el reconocimiento de signos evidentes de muerte: destruccién masiva
craneal y cerebral, decapitacién, descomposicion o putrefaccion, incineracion, livideces
(hipdstasis) con rigor mortis y maceracién del feto. En tales casos, personas que no son
médicos pueden hacer el diagnéstico de muerte (@aunque la certificacién de la muerte sigue
siendo tarea de un médico en la mayoria de los paises).

La RCP que no tiene ninguna posibilidad de éxito, ya sea en términos de supervivencia o
de una calidad de vida aceptable, no tiene sentido y puede violar el derecho a la dignidad
frente ala muerte. Sin embargo, la definicién de “ninguna posibilidad de éxito” es muy dificil
y, a diferencia de otras situaciones médicas, algunos argumentan que incluso una tasa de
éxito menor del 1% justifica el esfuerzo de la RCP. Son necesarias guias clinicas basadas en
la evidencia cientifica actual, para la finalizacién de la RCP en el ambito prehospitalario con
el fin de reducir la variabilidad en esta toma de decisiones.
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La suspension o la retirada de la RCP deben considerarse cuando:

- No pueda garantizarse la seguridad del reanimador.

- Haya lesiones mortales evidentes o signos irreversibles de muerte.

+ Estén disponibles unas voluntades anticipadas validas.

- Exista una clara evidencia de que continuar con la RCP estaria en contra de las
preferencias del paciente o se considere futil.

+ Haya una asistolia de mas de 20 minutos a pesar de una RCP avanzada, en ausencia
de una causa reversible.

El traslado al hospital con una RCP en curso debe considerarse en ausencia de

cualquier criterio de retirada de la RCP y uno o mas de los siguientes:

- Parada presenciada por el Sistema de Emergencias.
« Recuperacion de la circulacion espontaneaen cualquier momento durante la reanimacion.
+ FV/TV como ritmo de parada.

- Causa presuntamente reversible, por ejemplo, cardiaca, téxica, hipotermia.

Esta decisiéon deberia considerarse precozmente, por ejemplo, tras 10 minutos de RCP
avanzada sin recuperacion de la circulacion espontanea y en funcion de la distancia, la
demora en iniciar la RCP y la calidad de la misma, teniendo en cuenta las caracteristicas
del paciente y su presumible calidad de vida. El transporte deberia realizarse a un
hospital capaz de proporcionar RCP avanzada y cuidados postreanimacion pediatricos
de calidad.

3.3. Seguridad de los profesionales

Las epidemias de enfermedades infecciosas han despertado la preocupacién por la
seguridad de los profesionales de la salud involucrados en el cuidado de pacientes criticos.
Hasta la fecha existe poca informacion sobre el riesgo exacto de contagio al realizar RCP en
un paciente infeccioso y, por lo tanto, los profesionales deberian intentar la RCP en estos
pacientes con la proteccién adecuada. Las posibles excepciones a la norma serian aquellas
infecciones o situaciones en las que existe un claro peligro para el profesional sanitario
incluso estando protegido. En estos casos debe tener prioridad la propia seguridad del
reanimador.

3.4. Donacion de érganos

El objetivo principal de la reanimacién es salvar la vida del paciente. No obstante, los
esfuerzos de reanimacion pueden dar como resultado la muerte encefalica. En estos casos,
el objetivo de la reanimacién podria cambiar hacia la preservacién de 6rganos para una
posible donacién (y deberia considerarse el transporte a un centro especifico).
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Varios estudios han demostrado que el pronéstico de los drganos trasplantados de
pacientes en muerte encefalica que recibieron RCP no es diferente del prondstico de los
6rganos trasplantados de pacientes en situacién de muerte encefadlica debida a otras causas.
Las contraindicaciones para la donacion deben establecerse como parte del protocolo
de donacién de organos, por ejemplo, ciertas infecciones, cénceres, enfermedades
metabdlicas... La donacién no debe interferir el proceso de duelo de la familia del nifio.

4. Presenciadelos padres

Los padres tienen derecho a estar presentes durante los procedimientos invasivos,
incluyendo la RCP. Permitir a los padres estar al lado de su hijo ha demostrado que les
ayuda a obtener una perspectiva mas realista del intento de reanimacién y de la muerte del
nino. Los estudios indican que los padres quieren estar presentes durante la RCP, elegirian
estar presentes si se produjese de nuevo, recomendarian estar presentes a los demas y
no habrian cambiado nada sobre la experiencia. Los padres que estuvieron presentes
en la RCP afrontaron y se adaptaron mejor a la muerte del nifio, mientras que los que no
estuvieron presentes reflejaron mds angustia. Por otra parte, si el intento de reanimacion
falla, tienen la oportunidad de despedirse de su hijo. Por Ultimo, a pesar de la reticencia
de los profesionales, la presencia de los padres en la sala de reanimacién puede ayudar al
equipo a mantener su comportamiento profesional, al tiempo que les ayuda a ver al nifio
como un ser humano miembro de una familia.

Al considerar la presencia de los padres, se debe ser sensible a las posibles diferencias
culturales y sociales.

Cuando se permite la presencia de los familiares en la sala de reanimacién, un miembro
del equipo debe estar junto a ellos, explicandoles el proceso de reanimacién de una
manera empatica y asegurandose de que los padres no interfieran o distraigan en los
procedimientos. En el caso de que la presencia de los padres impida el progreso de la
reanimacion, se les debe pedir que abandonen la sala. Si la reanimacién no tiene éxito, se
les permitirad el contacto fisico con el niflo. Siempre que sea posible, se debe permitir a los
padres estar con su hijo en los momentos finales de su vida.

Es el lider del equipo de reanimacién, no los padres, quien debe
decidir cuando detener la reanimacion; esto debe ser expresado con
sensibilidad y comprension.
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La comunicacion de malas noticias. El duelo

Cuando un nifio muere, es deber del lider del equipo informar a los padres. Es siempre
una tarea dificil, sobre todo si la parada cardiaca fue inesperada y los padres no estuvieron
presentes durante la reanimacion.

Las siguientes recomendaciones pueden facilitar el proceso:

Elegir un entorno adecuado y con privacidad asegurada.

La actitud médica debe ser profesional, con una explicacién simple y clara de los
hechos, pero al mismo tiempo actuar con empatia y tratando de reconocer las
necesidades emocionales de los padres.

Explicar desde el principio y con claridad que su hijo estda muerto (usar
especificamente la palabra “muerto”). La informacién debe darse con empatia,
compasién y proximidad. Los detalles del proceso se deben hacer constar con
claridad. Utilice el nombre de pila del nifio. Evitar frases introductorias vacias (que
entré con... y tratamos de... pero al final fallé y...) que retrasan la Unica cosa que los
padres estan esperando escuchar (“vivo o muerto”).

Confirmar con qué miembros de la familia se estd hablando y su relacién con el nifio.
Preguntar acerca de necesidades religiosas.

Animar a los padres a que, si lo desean, vean y permanezcan con su hijo, tocandolo
y cogiéndolo en brazos.

En caso de muerte subita inexplicada o accidental, se debe informar a los padres
que de forma rutinaria se notifica esta circunstancia a la policia.

El permiso para estudios postmortem debe solicitarse sélo cuando los padres estén
en una condicion emocional aceptable. Si los estudios estan indicados, deben
hacerse. No se debe especular con el diagnéstico, explicando que el patdlogo
podria aportar claves para corroborarlo.

Dar una cita a los padres para ampliar la informacién y comentar sus dudas.

Informar al médico de cabeceray /o al pediatra del nifio; posiblemente también a la
trabajadora social y a todas las personas que los padres deseen informar.

Documentar toda lainformacién en la historia clinica del nifio y asegurar su custodia.

Los programas de duelo son beneficiosos para las familias de los pacientes que fallecen
en urgencias. El proceso de duelo puede favorecerse permitiendo visitas sin restricciones,
proporcionando informacion clara verbal y escrita, facilitando las visitas al fallecido y sus
procedimientos religiosos.

Deberealizarse unasesiéoninformativa atodo el personal queintervino en lareanimacién del
nifo. Esa sesion de andlisis interactivo es importante para reflejar cualquier preocupacion,
sentimientos o emociones que surgen tras la reanimacion y recibir el apoyo adecuado.
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6. Formacion e investigacion

Es responsabilidad individual de los profesionales de la salud mantener sus conocimientos
y habilidades relacionados con la reanimacién. Deben mantenerse informados sobre las
politicas nacionales, legales y organizativas de su pais. Los profesionales sanitarios deben
recibir formacion sobre la base juridica y ética de los acuerdos de no reanimacion y acerca
de cdmo comunicarse efectivamente con los nifos, los padres u otros familiares. La calidad
de vida, los cuidados paliativos y las decisiones sobre al final de la vida deben explicarse
como una parte integral de la practica médica y de enfermeria. La formacion tendra que ser
sensible a las creencias y sentimientos personales, morales y religiosos.

Existe una gran necesidad de mejorar la calidad de la reanimacién y el pronéstico a largo
plazo de la PC mediante la introduccién de las mejores maniobras y el abandono de las
ineficaces. Para lograrlo son cruciales los estudios de investigacién. Sin embargo, existen
cuestiones éticas importantes y limitaciones legales relativas a la realizacion de ensayos
clinicos en pacientes con parada cardiaca que no pueden dar su consentimiento informado
para participar en el estudio. La evidencia publicada sugiere que la infraestructura del
equipo de reanimacién y la auditoria institucional a varios niveles, los informes exhaustivos
de los intentos de reanimacion en forma de auditoria y/o registro multinacional y el
posterior andlisis de datos con la publicacién de resultados pueden contribuir a la mejora
continua de la calidad de la RCP intrahospitalaria y el pronéstico de la parada cardiaca.

En general, la investigacidon y el entrenamiento sobre el nifio en situacién de parada
cardiaca o que acaba de fallecer estan restringidos, salvo que se obtenga la autorizacion
inmediata de los familiares. A pesar de las dificultades que conlleva esta peticion, el equipo
debe considerarla, teniendo en cuenta el posible beneficio para futuros nifos.
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