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® 4. EN AMBITOS
®  Especificos

o 4.1 LET EN PEDIATRIA Y NEONATOLOGIA

El concepto y fundamentos de la LET en Pediatria y Neonatologia no difieren en
lo fundamental de lo ya referido para el adulto. Sin embargo si presenta una serie de
particularidades adicionales derivadas de la condicién del nifio o nina.

La mayoria de estas peculiaridades ya han sido
incluidas en la Guia “El final de la vida en la infancia y la
adolescencia: aspectos éticos y juridicos en la atencion
sanitaria”, editada por el Plan de Cuidados Paliativos de la
Consejeria de Salud4.
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Asimismo, en el dmbito especifico de la
Neonatologia, resulta de referencia obligada el
Elfinaldelavida | documento del Grupo de Trabajo de Etica de la Sociedad
enlainfanciayla Espanola de Neonatologia ftitulado “Recomendaciones
adolescencia .. . . .
Ao yloios sobre toma de decisiones y cuidados al final de la vida en
— en la atencion sanitaria ﬂeonafologfo”y

TUNTR 3 RHBRLUT

En cualquier caso, entre las particularidades que

deben valorarse a la hora de aplicar al dmbito especifico

de la Pediatria y Neonatologia lo establecido sobre la LET en las pdginas anteriores,
conviene tener en cuenta lo siguiente:

o El paciente es una persona menor de edad. Esto hace que su participacion en
el proceso de toma de decisiones tenga un perfil especifico (Tabla 28).

e En muchos casos la persona menor no tendrd la capacidad suficiente para
tomar decisiones, por lo que serdn quienes ostenten la patria potestad quienes
tengan que actuar mediante un consentimiento por representacién o
sustituciéon (Tabla 10).

e El criterio de representacién que deberdn aplicar sus padres serd, en la mayoria
de las ocasiones —en la totalidad de los casos en el dmbito de la Neonatologia-
el criterio del “mayor beneficio” o “mejor interés” (Tabla 11). Los profesionales
tendrdn que ayudar a los padres a establecer qué decisiones pueden ser las
mejores para ese “mayor beneficio” de sus hijos. Con todo, aunque legalmente
las personas no pueden cumplimentar una Voluntad Vital Anticipada hasta
que tienen 18 anos, si pueden ser introducidos, en funcidén de su grado de
madurez, en procesos de Planificacidon Anticipada de Decisiones (Tabla 28) que
permitan cierta consideracion de los criterios de representacién basados en la
autonomia (criterio subjetivo y del juicio sustitutivo).

e La capacidad de recuperacion fisica y funcional de las personas menores es

habitualmente superior a la de ofras etapas de la vida, lo que puede
condicionar una mayor incertidumbre pronostica ante  procesos

60



potencialmente letales o de evolucidn previsiblemente muy desfavorable.
Ademds, hay muchos menos estudios cientificos sobre estas materias en
menores que en adultos lo que hace mds complicado estimar el prondstico en
poblacién infantil. Es decir, que el juicio sobre la “futilidad” de una determinada
intervencion y la consiguiente decision de LET puede ser mds dificil de
establecer. Esto hace que la implicacién como padres en el proceso de toma
de decisiones sea necesariamente mds alta que en los escenarios de adultos.
Con todo, hay situaciones donde incluso el mismo ingreso en la UCI Pedidtrica
puede ser considerado futil (Tabla 29).

61



(A%

‘DZNPPUD ,LUBIP 8ieNW,, 8P 010Z/Z A87 D] A |OUCIODU OlIQUID 8P Bjusiopd [9p PILUOUOIND 8P Z00Z/ 1 A1 P| 8p Aiod L PIdoid UQIDDIOGD|T :8juaNn

*OPONISPO OPOUWIOIUI OJUSILIUSSUOD SP OJLUDSS OLUDINWIIOY
[© IOZI|I}N ‘OUDSSDBU $8 IS ‘A DDIUJD PUOISIH D] US UQISIDBP D] J0IISIBaY
‘OPIO
aidwals J1es puagep Jousw puosiad D] ‘ebixe O] ou A9 p| anbuny
‘DIBINY
Dl O ppisajod pupd P| UBJUSISO sBuUsIND B BPUOdSSII0D UQISIDSP 7
*JousWw puosIad p| ap pppPIoLdODIUl D] BslIWNsaId 8pand

ON

"OAlPWIOUI 0$8201d |8 DIIUYD PUOISIH D] U IDJiSIBaY

‘SDPNP JOIDIOD “JDYDINIST]

‘DIdIN}

D| O ppisejod puPd D] B1USBISO USIND L OWOD Jousw puosiad

D] O OJUD} ‘POPIPD A POPHUDD US DPONIBPD UQIDDUIIOLU]|

"UQIDDWIIOUI &P 0ZPYDal [9p UQIDndady

*UOIDDWIOUI

O DO oj0adsal SO9SOP A SOPDPISEDSU /P  U0IDd8}eQd
IS

Z1 9p 1ousy

*OPPNDSPO OPOWIOJUI OfUBIWILUSSUOD 9P OJLIDSS OLUD|NUUIOS
[© IDZ||I}N ‘OUDSEDBU S IS ‘A DOJUIID DUOSIH D] Ud UOISIDBP D J01iSIBay
"|DDSI4 OLBISIUIW [0 © OPRBZN[ | JDNSUOD ‘O}DIJUOD BP OSPD Uj
"91usIpPUOdsalIoD UQISIDaP
D] 9P PWO} D] PIod PJUBND US PPIUS} DIBS DIIWD) D] 8P uoluIdo
D] ‘|PUOISS}0Id OUBIUD |8 UNBas ‘0Bsal SADID 8P UOIDDNIOD BP OSPD
ud oJad UIPIosP 8gap Jousw puUosIad D] ‘BIUBIDINS S ZaINPDWI D IS
"OPJO IS DIBgSaP aidwsls Jousw puosiad
D| op uoluido B] anbuno ‘DlBIN} O] O pPPIsajod PUPd D] USIUSISO
sousiNb D 9pPUOdSaLOD UOISIDBP D] S4USIDINSUl S& Zalnpow D| IS
JIp1osp nJod poPIDDADD D] IONPAT

ddN3d3a

"OAlPUIO)UI 05820Id |8 DIIUYD PUOISIH D] U IDJisIBay

'SDPNP J0IDIOD “IPYDINIS]

‘DI_INY

D] 0 ppisajod pupd D] BJUBISO USIND L OWOD Jousw puosiad

D] O OJUD} ‘POPIPD A POPHUDD US DPONISPD UOIDDULIOU

"UOIDDWIIOUL 8P 0ZDYDal [9p UQlon}dady

*UOIODWIIOUI

O] O oj0adsal SO8sep A SOPDPISEOdU  BP  UOIDD8}e(J
IS

91 AZL ayuz

*OPONOSPD OPOULIOUI OJUBIWIUSSUOD SP O}IDSS OLD|NUIIOY

[© IDZI|I}N ‘OUPSSDBU S8 IS ‘A DDIUIID DUOYSIH D] US UQISIDaP D] IoJsIBay

"ajusIpPUOdsalIoD UoISIOaP

D] 8P WO} D] PIOd PIUSND US PPIUSL BISS DIILUD} O] 8P UQUIdO D]

‘Ipuoisajold ousud @ unbas ‘obsal 9ADIB BpP UOIDDNIOD 8P OSPD U3
IS

"OAIIPULIOJUI 059201d |9 PDIUYD PLUOISIH D] US IniisiBey

SOPNP JDID|OD ‘IDYDINDST

"21UBIPUOdSaLI0D UQISIDBP D] 9P WO} D] PINd PIUSND US
ppIUS} DISS UQIUIO NS A DPDULIOIUI DISS DIIWDY O] ‘jouUoIsejold
ousud |9 unbes ‘obssll 9ALID SpP UOIDDNIOD 8P 0SPD UJ
"POPIOD A POPLUDD US DPONDSPO UOIDDWIOLU|

UQIDDWIOJUI 8P 0ZOYD3l [9p UQDpdedy

UQIDDWLIOJUI

O] O o]oadsal sO08sEpP A SOPDPISSOSBU 8P UQDD8e(

IS

ppodioupbwa
puosiad
0 9| 9p 10ADW

4141034 vV OHOI¥3d

NOIOVWYIOLNI ¥I9ID3¥ V OHO3¥3d

STIONIW SYNOSYId NI SVRIVIINVS SINOISIOIA 3d YVWOL V13d OJIaRINr OJYVW "8C V19V1

avai

Emn g




[ wue

AN

Pacientes criticos cuyo ingreso en UCI Pedidtrica no estd indicado

A Y A K () PFEDIAIR A

e Pacientes terminales: Con una enfermedad conocida, de evolucion
progresiva e irreversible, sin medidas terapéuticas curativas y con muerte
previsible en un plazo de dias, semanas o pocos meses.

¢ Pacientes con muy pobre calidad de vida: Graves deficiencias fisicas y
neurolégicas, totalmente dependientes de medios artificiales y/o de ofros
para las funciones y cuidados bdsicos mds elementales, minima
capacidad para establecer relaciones con el enforno, ausencia de
desarrollo cognitivo. Considerar de manera individualizada.

* Coma o estado vegetativo persistente (= 6 meses sin signos de
mejoria)
* Dafo neurolégico severo:
- Pardilisis Cerebral Infantil con minima capacidad cognitiva y de
relacion.
- Encefalopatias severas, progresivas e irreversibles.
- Secuelas muy graves e irreversibles tras traumatismos, infecciones,
etc.
* Incapacidad respiratoria progresiva con grave deterioro:
- Enfermedades neuromusculares.
- Enfermedades osteoarticulares invalidantes.

Fuente: Elaboracion propia

e El horizonte desde el que se hacen este tipo de juicios, la expectativa de toda
una vida por ser vivida, debe tenerse en cuenta a la hora de valorar la calidad
o condiciones en que ésta se desarrollard en el futuro. Por eso, cuanto mds
“cudlitativa” y menos “fisiolégica” sea la evaluacion de la futilidad, mayor peso
deberdn tener las opiniones y preferencias de padres y de la propia persona
menor en la medida de su madurez.

e No hay que olvidar que algunos de estos pacientes, para sobrevivir
necesitarian depender de unos medios técnicos y de unas condiciones
personales, familiares y/o sociales, exiremadamente limitantes que pueden ser
percibidas por padres y el propio equipo sanitario como contrarias al mejor
interés para la persona menor. Aungue los cuidados y dedicacién familiar para
la supervivencia de este tipo de pacientes pueda ser digna de admiracion en
muchos casos, desde el punto de vista ético no se puede exigir un
comportamiento heroico o mds alld de los limites de lo razonable.

e Por Ultimo, es necesario insistir en que el entorno emocional en el que se realiza

LET en este tipo de pacientes es especialmente intenso y requiere una atencién
detallada (Tabla 30).
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TABLA 30. INTERVENCIONES DE APOYO EMOCIONAL DURANTE EL PROCESO DE LET EN

PEDIATRIA Y NEONATOLOGIA

Toma de decisiones

LET

Fallecimiento y despedida

Seguimiento del duelo

Mostrar disponibilidad y
tiempo

Escuchar sin prejuicios
Hablar con sencillez y
honestidad

Cuidar nuestro lenguaje
corporal

Verificar que comprenden la
informacion

Repetir la informacion
cuantas veces sea necesario
Mostrar la unidad y
fortaleza del equipo en la
propuesta de LET

Ofertar nuestra ayuda para
explicar la situacion a otros
familiares

Ofrecer material explicativo
sobre el duelo

Negociar cuando y como
retirar el soporte vital

Horario libre para estar con
su hijo

Explicarles lo que vamos
haciendo

Prepararlos para lo que va a
suceder

Reforzar la idea de que su
hijo no tiene dolor

Facilitar su participacion en
los cuidados

Respetar su deseo de
soledad o compania
Animarles a que expresen
sus sentimientos

Expresar nuestras propias
emociones

Compartir las medidas de
apoyo con su red social y
familiar

Ofrecer de forma neutral la
opcion de acariciar, coger
en brazos o hacer «canguro»
con su hijo antes, durante y
después del fallecimiento
Propiciar el aseo y vestido
de su hijo segln sus
costumbres culturales y
religiosas

Dejarles tomar fotografias
de su hijo

Favorecer la despedida
mediante el desarrollo de
ritos y funerales sencillos
segun su cultura y religion
Confeccionar una pequena
caja con recuerdos de su
hijo (fotos, huellas
dactilares, calcetines,
mechon de pelo, etc.)

Establecer entrevistas
tempranas

Escucha activa

Mostrar comprension por su
situacion

Mostrar comprension por su
situacion

Manifestar interés personal
por su adaptacion al duelo
Compartir recuerdos de su
hijo

Redactar una carta breve al
ano de la defuncion en
honor y recuerdo del nino

LET: limitacion del esfuerzo terapéutico; RN: recién nacido.

Fuente: Tejedor Torres JC, Lopez de Heredia Goya J, Herranz Rubia N, Nicolds Jimenez P, Garcia Mundz F, Pérez
Rodriguez J y Grupo de Trabajo de Etica de la Sociedad Espafiola de Neonatologia. Recomendaciones sobre toma
de decisiones y cuidados al final de la vida en neonatologia. An Pediatr (Barc). 2013;78(1):190.e1-190.e14
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@> 4.2 LETY DONACION DE ORGANOS EN ASISTOLIA

La consideracién de la donacién de dérganos y tejidos tras el fallecimiento,
debe constituir parte integral de los cuidados al final de la vida en la UCI. El
diagndstico y certificacién de la muerte de una persona se basa en la confirmacion
del cese irreversible de las funciones encefdlicas (muerte encefdlica) o de las
funciones circulatoria y respiratoria. En este Ultimo caso hablamos de donacién en
asistolia o a corazdn parado. Es cierto que a veces pueden plantearse modificaciones
de las actuaciones de LET en pacientes irreversibles que se encaminan hacia la muerte
encefdlica y ello puede generar conflictos éticos a los profesionales’s. Sin embargo, la
situacion mds necesitada de clarificacion y cautela ética es la que relaciona LET con
donacion en asistolia.

+ Situacidn actual de la donacidn en asistolia

En 1995, en la ciudad de Maastricht (Holanda), se definieron cuatro tipos o
categorias para este tipo donantes’¢,”7. Estas categorias han sido actualizadas
recientemente (Tabla 31).

La gran diferencia enfre los tipos | - Il y los tipos Il - IV estriba en el tiempo
diferente de isquemia en caliente que presentan (fiempo que transcurre desde que se
produce la parada cardiorrespiratoria hasta que se inicia la preservacion), que puede
danar los érganos hasta hacerlos inviables para trasplante. En los Tipos |y Il la parada
cardiorrespiratoria se produce de manera imprevista y sin un conocimiento exacto de
los tiempos de isquemia, por eso se denomina ‘“donacién no controlada”. Sin
embargo, en los Tipos lll y IV el fallecimiento se prevé que puede ocurrir de forma
inminente, en un margen temporal suficientemente corto, con un tiempo minimo de
isquemia caliente. Por este motivo se les llama “donantes en asistolia controlados” (DA
controlada). Obviamente la donaciéon controlada ofrece mds probabilidades de
viabilidad de los érganos que la no-controlada. Por eso, la forma “controlada” de
donacién en parada cardiocirculatoria, especialmente el tipo lll, es frecuente en
algunos paises de Europa (Reino Unido, Holanda, Bélgica) y en EEUU7S,
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TABLA 31. CLASIFICACION DE MAASTRICHT SOBRE DONANTES EN ASISTOLIA

(MODIFICADA MADRID 2011)

I | Fallecido fuera del Incluye victimas de una muerte subita, traumatica o no,
hospital acontecida fuera del hospital que, por razones obvias, no
son resucitadas.

Il | Resucitacion Incluye pacientes que sufren una parada cardiaca y son
infructuosa sometidos a maniobras de reanimacién que resultan no
exitosas.

En esta categoria se diferencian dos subcategorias:
Il.a. Extrahospitalaria

La parada cardiaca ocurre en el ambito extrahospitalario y
es atendida por el servicio de emergencias
extrahospitalario, quien traslada al paciente al hospital con
maniobras de cardio-compresion y soporte ventilatorio.

DONACION EN ASISTOLIA
NO CONTROLADA

Il.b. Intrahospitalaria

La parada cardiaca ocurre en el ambito intrahospitalario,
siendo presenciada por el personal sanitario, con inicio
inmediato de maniobras de reanimacion.

Il | Alaespera del paro Incluye pacientes a los que se aplica limitacion del
cardiaco tratamiento de soporte vital* tras el acuerdo entre el equipo
sanitario y éste con los familiares o representantes del

enfermo.
IV | Paro cardiaco en Incluye pacientes que sufren una parada cardiaca mientras
muerte encefalica se establece el diagnéstico de muerte encefalica o después

de haber establecido dicho diagnéstico, pero antes de que
sean llevados a quiréfano. Es probable que primero se trate
de restablecer la actividad cardiaca pero, cuando no se
consigue, puede modificarse el proceso al de donacién en
asistolia.

DONACION EN ASISTOLIA
CONTROLADA

*También Incluye la retirada de cualquier tipo de asistencia ventricular o circulatoria (incluyendo ECMO)

Fuente: Tomada de: ONT. Donacidn en asistolia en Espana: situacién actual y recomendaciones.
Documento de Consenso 2012. Madrid: ONT, 2012.

En Espana los programas de donacion en asistolia no controlada comenzaron a
finales de los anos 80 (Hospital Clinico San Carlos de Madrid, Complejo Hospitalario
Universitario de A Coruna y Hospital Clinic de Barcelonal). Posteriormente, a lo largo de
los anos, se sumaron el Hospital 12 de Octubre de Madrid, el Hospital Virgen de las
Nieves de Granada y el Hospital San Juan de Alicante.

En 1996 la Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT) hizo puUblico un primer
documento de consenso sobre esta prdctica y la restringia a la donacién no
controlada’?. No obstante en él se reconocia que el encaje juridico de este tipo de
donacién en la legislacion entonces vigente presentaba algunas dificultades. Esta
circunstancia mejoré notablemente con la aprobacion del Real Decreto 2070/99 de 30
de diciembre, aunque posteriormente la Directiva 2010/35/EU de 7 de julio de 2010
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sobre Normas de Calidad y Seguridad de los Organos Humanos Destinados al
Trasplante obligaba a Espana a una nueva adaptacion legislativa.

En 2012 la ONT publicdé un nuevo documento de consenso nacional sobre
Donacién en Asistolia del ano 2012 donde ya claramente se proponia avanzar en el
desarrollo de programas de donacién controladag®. El camino juridico para la puesta
en marcha de programas de donacion en parada cardiaca Maastricht Tipo Il
quedaba definitivamente despejado con el Real Decreto 1723/20128", tal y como
queda de manifiesto en el Protocolo de diagndstico y certificacion de la muerte para
la obtencion de oérganos de donantes fallecidos por criterios circulatorios vy
respiratorios. Es por ello previsible que en los préoximos anos se desarrollardn en
Andalucia protocolos de donacién de érganos tras asistolia controlada (Maastricht
Tipo ll).

+ Relacién entre LET y donacidn en asistolia controlada Maastricht IlI

Es fundamental tener en cuenta que la decisidén de LET en un paciente debe
ser algo previo y totalmente independiente de la potencial donacién de érganos tras
su fallecimiento82,83, La posibilidad de que un paciente pueda ser donante de érganos
Maastricht Tipo Il no debe contemplarse en el proceso de deliberacién sobre LET.

Tras la decision de los profesionales sanitarios (y la aceptacién por parte de la
familia) de realizar LET, y si se prevé una muerte proxima, es una buena prdctica clinica
considerar al paciente como un potencial donante de &érganos y tejidos. Los
procedimientos posteriores incluirdn la informacién a la familia y los cuidados médicos
dirigidos a preservar los potenciales érganos a donar.

Debe tenerse en cuenta, que, también en caso de pacientes que realizan
rechazo al tratamiento (enfermedades neurodegenerativas,....) puede plantearse la
donacion de érganos (donantes tipo Il de Maastricht), ya que el mecanismo de
muerte (parada cardiaca) asi lo posibilita.

Por tanto, es después de que el equipo de la UCI haya decidido hacer LET en
una persona enferma cuando deben entrar en juego estas consideraciones, pues
pueden obligar a modificar la manera en la que se readlizard efectivamente ese
proceso de LET. Ademds, la LET debe haber sido aceptada por paciente,
representante o familiares. En caso contrario, deberd evitarse plantear la donacién de
érganos.

+ Pacientes potenciales donantes en asistolia controlada Maastricht Il

Se consideran pofenciales donantes en asistolia tipo Il -DA controlada- aquellas
personas, sin contraindicaciones aparentes para la donacidn en las que por su
patologia de ingreso y su evolucién posterior, el equipo de UCI ha decidido realizar LET
- que ha sido aceptada por el paciente, su representante o su familia- y en las que se
espera que, tras la refirada de medidas, se produzca la parada cardiorrespiratoria
(PCR) dentro de un periodo de tiempo que sea compatible con la donacién de
érganos.

e La mayoria de los potenciales donantes tipo Il de Maastricht son pacientes
con patologia neuroldgica grave con prondstico funcional catastrofico y
en los que la evolucion a muerte encefdlica no es previsible.

e Ofras personas donantes pueden provenir de patologias médicas

respiratorias y/o cardiolégicas con evolucion y prondstico desfavorables, en
las que las medidas terapéuticas aplicadas han resultado ineficaces.
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En la Tabla 32 se recogen algunas recomendaciones sobre el manejo clinico de estas
situaciones.

ABLA R @ DA @ RA OBK DO A @ A @ A
. . . ADA AWA
Consideraciones:

No hay un limite de edad absoluto para la DA contfrolada, pero se tiende a ser
mdas restrictivo que en la donacidén en muerte encefdlica. En general, se
establece un limite de 65 anos, aunque este limite puede reevaluarse a
medida que se adquiere experiencia con este tipo de donacidn.

El/la médico/a de UCI responsable del/la paciente para LET debe comunicar
al Coordinador de Trasplantes del hospital la existencia de un/a potencial
donante.

El/la Coordinador/a de Trasplantes serd el responsable de revisar la historia
clinica y comprobar que no existan contraindicaciones para la donacion, y de
consultar el Registro de Voluntades Vitales Anticipadas, si es que no se ha
hecho previamente, para ver si consta en la declaracion un pronunciamiento
del/la paciente sobre la donacién.

Serdn ambos conjuntamente, quienes planteardn a la familia la posibilidad de
la donacién en parada cardiocirculatoria (DA controlada).

La solicitud para la donacién deberd ser clara.

Se les explicard en que consiste y como se redliza la donacién en parada
cardiocirculatoria tras la desconexién de ventilacion mecdnica o extubacion:
Es muy importante aclarar en esta informacién que el tiempo desde la
extubacién hasta la muerte es dificil de predecir, por lo que si éste se prolonga,
se perderia la posibilidad de la extraccién de érganos. En este caso, siempre
puede mantenerse la extraccion de tejidos. Explicarles que puede suceder
que la persona no fallezca, asegurdndoles que si ocurre se continuard con la
atencion sanitaria y de cuidados al final de la vida (sedacién, analgesia,
traslado a una habitacion de hospitalizacion para facilitar intimidad vy
posibilidad de acompanamiento confinuo a su familiar, etc.)

Es necesario dar tiempo para que elaboren toda la informacion y poder tomar
la decisidn para la donacion.

Se recomienda que el tiempo trascurrido entre la extubacién y la PCR no sea
superior a 2 horas, aunque este fiempo es discutible, pues probablemente
tengan mds importancia las condiciones hemodindmicas y respiratorias del/la
paciente desde la extubacion 84 8,

Los criterios médicos de seleccion de drganos no difieren de los criterios
generales de donacién en muerte encefdlica, si bien tienden a ser mds
restrictivos, especialmente en el caso del higado.

Fuente: Elaboracién propia a partir de: ONT. Donacidn en asistolia en Espafa: situacion actual y
recomendaciones. Documento de Consenso 2012. Madrid: ONT, 2012
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