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PALABRAS CLAVE Resumen

Cuidados intensivos; Objetivo: Describir los modos de muerte de los nifios en las Unidades de Cuidados Intensivos
Muerte; Pediatricos (UCIP) en Espaina y analizar las caracteristicas de aquellos que fallecen tras decidir
Nifos; una limitacion del esfuerzo terapéutico (LET).
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Limitacion del
esfuerzo terapéutico;
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Métodos: Estudio retrospectivo multicéntrico mediante revision de informes de alta de los
pacientes fallecidos en 8 UCIPs espanolas entre 2011 y 2017.

Resultados: Se recogieron 337 fallecimientos, de los cuales 151 (50,7%) ocurrieron durante una
decision de LET, mientras que 114 (33,8%) fueron por reanimacion cardiopulmonar indicada
pero fallida (FRCP) y 52 (15,4%) por muerte cerebral. Los motivos mas frecuentes de ingreso
en los ninos que luego fallecieron fueron cardiacos (32,6%) y respiratorios (22,6%). El 25,5%
(86 casos) habian tenido ingresos previos, 253 (75.1%) padecian enfermedades cronicas y 78
(23,2%) presentaban al ingreso una discapacidad grave. La LET fue mas frecuente en estos
ninos y en aquellos con cancer. La LET consistié fundamentalmente en no iniciar la RCP en caso
de parada cardiaca (45%), retirada de la ventilacion mecanica (31.6%) y retirada de farmacos
vasoactivos (21.6%).

* Presentacién previa: Comunicacion oral: ‘*Modos de muerte en la UCIP. Estudio piloto para la propuesta de un registro nacional’’.
32 Congreso nacional de la Sociedad Espafnola de Cuidados Intensivos Pediatricos (SECIP). GRANADA 6 de Mayo de 2017.
Comunicacion poster: ‘‘;Ha cambiado el modo de morir de los nifios en las unidades de cuidados intensivos pediatricos?’’. 66 Congreso de
la Asociacion Espanola de Pediatria. ZARAGOZA del 7 al 9 de junio de 2018.
* Autor para correspondencia.
Correo electrénico: carmeagra@hotmail.com
¢ Los miembros del grupo de trabajo de MOMUCIP RETROSPECTIVO se presentan en Anexo 1.
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Introduccion

Conclusiones: En el momento actual al menos la mitad de los nifios que fallecen en una UCIP
en Espana lo hacen tras una decision de LET, que es mas frecuente en aquellos con ingresos
previos, discapacidad grave, enfermedad crénica u oncologica. Los profesionales debemos ser
conscientes de esta realidad y prepararnos para compartir las decisiones con las familias y
ofrecer la mejor calidad asistencial posible a los nifos al final de su vida.

© 2019 Publicado por Elsevier Espafa, S.L.U. en nombre de Asociacion Espafiola de Pediatria.
Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/
licenses/by-nc-nd/4.0/).

Modes of dying of children in Intensive Care Units in Spain: MOMUCIP study

Abstract

Objective: To describe the different types of child deaths in Paediatric Intensive Care Units
(PICU) in Spain, and to analyse the characteristics of those dying from a limitation of therapeutic
efforts (LET).

Method: A multicentre retrospective study by conducted by reviewing the hospital discharge
reports corresponding to deceased patients in 8 Spanish PICUs between 2011 and 2017.
Results: A total of 337 deaths were recorded, of which 151 (50°7%) occurred after a decision
of LET, while 114 (33’8%) were due to an indicated, but failed, cardiopulmonary resuscitation,
and 52 (15.4%) were due to brain death. The most common causes of hospital admission for
those children that finally died were a heart-related problem (32.6%) or a respiratory problem
(22.6%).

A total of 86 cases (25.5%) had a previous hospital admission, with 253 cases (75%) suffering
from some type of chronical illness, and 78 (23%) had a serious disability at the time of the
admission.

LET cases were more frequent among these children and those suffering from cancer. The
predominant LET type consisted in: not starting the CPR in the event of a cardiac arrest (45%),
withdrawal of the respiratory support (31.6%), and withdrawal of vasoactive drugs (21.6%).
Conclusions: At the present time, at least half of the children dying in a PICU in Spain die after
a LET decision, which is more frequent in those patients with previous hospital admissions, with
a serious incapacity, and chronic or oncological disease. Health professionals should be aware
of this situation, and be prepared to share decisions with the families, and to offer children at
the end of their life the best possible caring quality.
© 2019 Published by Elsevier Espafa, S.L.U. on behalf of Asociacion Espainola de Pediatria.
This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/
licenses/by-nc-nd/4.0/).

aunque menos marcada, tanto a nivel internacional’??®
como nacional®#, aunque los Ultimos datos disponibles datan

La muerte de un nifo en la UCIP es un evento poco frecuente,
que puede ocurrir de varios modos, clasicamente tras un
esfuerzo fallido de reanimacioén cardiopulmonar (RCP), aun-
que también puede ocurrir por muerte cerebral o tras una
decision de adecuacion o limitacion del esfuerzo terapéutico
(LET)"?, modalidad que ha aumentado significativamente en
las Ultimas décadas’>>.

La LET supone un proceso de decisiones compartidas para
retirar o no iniciar medidas terapéuticas, en general en UCIP
consideradas de ‘‘soporte vital’’, al estimarlas fltiles para
el paciente, ya que si bien podrian conseguir el mante-
nimiento de ciertas funciones vitales y prolongar la vida,
no tendrian capacidad para la recuperacion funcional del
paciente con una calidad de vida minima®®, lo que alargaria
el proceso de la muerte.

En pacientes adultos ingresados en UCI cada vez es mas
frecuente que aquéllos que fallecen lo hagan tras decidir
una LET’. En nifios, parece haber una tendencia similar,

de 2011 y proceden de un sélo hospital®.

En la ultima década se han producido multiples cambios
en la asistencia de los nifios criticamente enfermos, entre los
que destaca la incorporacion del modelo de cuidados cen-
trados en la familia’, que fomenta la presencia continuada
de los padres en la UCIP y la toma de decisiones compartida
con los profesionales'®

El presente estudio multicéntrico tiene como objetivos
conocer los modos de fallecimiento de los nifios ingresados
en UCI en hospitales espaioles en los Ultimos anos, asi como
las caracteristicas de aquellos que lo hacen tras una decision
de LET.

Metodologia

Hemos analizado de forma retrospectiva un conjunto minimo
de datos obtenidos de los informes de alta (exitus) de los
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ninos fallecidos en las UCIP de 8 hospitales espanoles, entre
el 1/01/2011 y el 1/01/2017. El criterio de inclusion fue
que fallecieran en la UCIP, excluyéndose aquéllos que no
presentaban signos vitales al ingreso.

Este estudio ha sido promovido por el Grupo de Etica de
la Sociedad Espanola de Cuidados Intensivos Pediatricos y no
ha sido financiado ni por fuentes publicas ni privadas. El pro-
tocolo del estudio fue revisado y autorizado por el Comité
de Etica de la Investigacion Clinica de Galicia. Los datos,
anonimizados, fueron recogidos por los médicos responsa-
bles en cada UCIP y fueron analizados por la primera autora
del estudio.

Las variables incluidas fueron las siguientes: fecha, hora
del fallecimiento, edad, tiempo de estancia en UCIP, patolo-
gia de base, cronicidad, puntuacion segln la escala Pediatric
Cerebral Performance (PCPC)"" que describe la discapacidad
en 6 categorias (de 1: normal a 6: muerte cerebral), ante-
cedente de ingreso previo, diagnostico principal al ingreso
en la UCIP, modo de muerte, decision de LET si ese fuera el
caso (no RCP, no ventilacion mecanica, no farmacos vasoac-
tivos, otros), solicitud de donacion (y resultado), solicitud
de necropsia (y aceptacion o no) y solicitud de consulta al
comité de ética asistencial.

Hemos definido tres modos de fallecimiento en UCIP®:
a) Fracaso de la RCP (FRCP), caso en el que se produce
la muerte del paciente a pesar del uso de todas las medi-
das disponibles de soporte vital. b) La muerte cerebral'>"
entendida como el cese irreversible de las funciones de las
estructuras neurologicas intracraneales, que en nuestro pais
supone clinica y legalmente la muerte del individuo. c) LET
o adecuacion del esfuerzo terapéutico o limitacion de los
tratamientos de soporte vital®, proceso en el que se toma
la decision compartida de no iniciar o retirar una o varias
medidas o procedimientos con capacidad para mantener las
funciones vitales, incluyendo (si se diera el caso) el conjunto
de medidas conocidas como RCP.

El analisis estadistico fue realizado con la version 20 de
SPSS (SPSS, INc, Chicago, IL). Los datos se expresan como
nimeros absolutos y porcentajes, excepto para los datos
continuos que usamos la mediana y el rango intercuartilico
(Q1-Q3). Para los analisis comparativos utilizamos la prueba
de Chi-cuadrado y la T de Student. Se us6 el nivel de
significancia de 0.05 para todos los analisis.

Resultados

Los datos generales del estudio se muestran en la tabla 1.
En los seis anos de estudio ingresaron 15.229 pacientes en
las 8 UCIPs participantes, falleciendo 337, lo que supone un
indice de mortalidad media del 2.2%.

En la tabla 2 se muestran los resultados de las variables
recogidas en el estudio. La edad de los fallecidos era menor
de un ano en 145 casos (43%), entre 1y 12 afnos en 146 casos
(43,3%) y eran mayores de 12 anos 46 (13,6%). De los pacien-
tes fallecidos 253 (75,1%) tenian alguna patologia crénica
(34% cardiaca, 20,2% neuromuscular, 14,6% oncohematolo-
gicay 2,4% respiratoria. En 86 ocasiones (25,5%) el paciente
habia ingresado en la UCIP en los 6 meses previos, en una
0 mas ocasiones. Los principales motivos de ingreso cuando
se produjo el fallecimiento fueron: cardiaco (32,6%), res-
piratorio (22,6%) e infeccioso (18,4%). Al ingreso, usando
la escala PCPC, 82 (24,4%) presentaban una discapacidad
leve/moderada y 78 (23,2%) sufrian una discapacidad grave
o estado vegetativo.

La franja horaria en la que se produjeron mas fallecimien-
tos (58,2%) fue la de tarde-noche (entre las 15y las 8 h). La
mediana de tiempo de estancia en UCIP de los fallecidos fue
de 6 (2-20) dias.

En 26 casos (7,7%) se solicito la donacion de organos,
siendo aceptada por la familia en 23 ocasiones (88,4% de las
solicitudes). De los 26 casos solicitados, 22 fallecieron por
muerte cerebral (20 aceptaron la donacion),1 por fallo de
RCP (1 aceptacion) y 3 tras decision de LET (2 aceptaciones).

Por otro lado, se solicitaron 119 estudios necropsicos
(35,3% de los fallecidos), 3 de ellos (0,9% por orden judi-
cial); y fueron realizadas 82 (70,6% de las solicitadas a las
familias). En 3 ocasiones (0,9% de todos los fallecidos) se
pidi6 asesoramiento al comité de ética asistencial.

Los resultados relacionados con los modos de muerte y
tipos de LET se muestran en la tabla 3. El modo mas fre-
cuente de fallecimiento se produjo tras decision de LET
(50,7% de los casos globales, con un rango amplio, entre 19,2
y 64,6% segln los hospitales), seguido por el FRCP (33,8%) y
la muerte cerebral (15,4%). El principal modo de LET fue la
no iniciacion de medidas de RCP en caso de parada cardiaca
(45,0%), seguido por la retirada de la ventilacion mecanica
(31,5%) y los farmacos vasoactivos (21,6%).

Tabla 1 Datos de cada hospital y totales del estudio MOMUCIP. Periodo de estudio 1/1/2011-1/1/2017

Hospital N° ingresos totales N° muertes totales Mortalidad general N° de muertes por  Cirugia cardiaca
(media por ano) (media por ano) (%) LET (%)

1 3.447 (574) 65 (11) 1,88 36 (55,4) Si

2 2.428 (405) 82 (14) 3,38 53 (64,6) Si

3 2.420 (403) 42 (7) 1,73 21 (50) Si

4 1.911 (319) 30 (5) 1,47 18 (60) No

5 1.629 (272) 45 (7) 2,76 12 (26,6) No

6 1.362 (227) 31 (5) 2,28 20 (64,5) No

7 1.338 (223) 16 (3) 1,2 6 (37,5) No

8 694 (116) 26 (4) 3,75 5(19,2) No

Total 15.229 (2.538) 337 (56) 2,21 171 (50,7) 3Si/5No

LET: limitacion del esfuerzo terapéutico.
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Tabla 2 Datos totales recogidos en el cuestionario
Datos totales recogidos en el cuestionario N (Total 337) %
Edad
<1 ano 145 43%
1-12 afos 146 43,3%
>12 anos 46 13,6%
Enfermos cronicos
Si 253 75,1%
No 84 2,9%
Patologia cronica de base?
Cardiaca 86 34%
Neurolégica-neuromuscular 51 20,2%
Oncohematologica 37 14,6%
Respiratoria 6 2,4%
Otra 22 8,7
Reingreso (en 6 meses)
Si 86 25,5%
No 251 74,5%
Puntuacién PCPC ingreso
1 (Normal) 176 52,4%
2-3 (Discapacidad leve-moderada) 82 24,4%
4-5 (Discapacidad grave/coma- est. vegetativo) 78 23,2%
Causas de Ingreso en UCIP
Cardiacas 110 32,6%
Respiratorias 76 22,6%
Infecciosas 62 18,4%
Oncologicas 20 5,9%
Traumatologicas 15 4,5%
Neurologicas 18 5,3%
Otras 36 10,7%
Hora Fallecimiento?
Manana (8-15 h) 113 33,5%
Tarde- noche (15-8 h) 196 58,2%
Dias de estancia UCIP mediana (IQR: Q3-Q1) 6 dias (2-20)
Donacion de o6rganos solicitadas/aceptadas 26/23 7,7/6,8%
Necropsias solicitadas/aceptadas 119/82 35,3/23,4%
Consultas al Comité de Etica Asistencial 3 0,9%

UCIP: Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos; PCPC: escala Pediatric

Cerebral Performance.
* 3 por sentencia judicial.
@ 20,1% no especificados.

En la tabla 4 se muestra la comparacion entre los
ninos fallecidos tras la decision de LET y los fallecidos
por FRCP o muerte cerebral. Los procesos de LET fue-
ron significativamente mas frecuentes en caso de enfermos
crénicos (p=0,000), reingresados (p=0,005), discapacidad
grave (p=0,000), y patologia oncologica (p=0,001). La
mediana de la estancia en UCIP fue significativamente mas
prolongada en los nifos en los que se decidio LET (13 vs.
3 dias) (p=0,000).

El tipo de LET tuvo relacion con la patologia de base
(tabla 5) y los motivos de ingreso (tabla 6). Asi, la no inicia-
cion de RCP o ventilacion mecanica fueron mas frecuentes
en los nifos con patologia neuromuscular o que habian ingre-
sado por patologia respiratoria. En cambio, la retirada del

soporte ventilatorio o los farmacos vasoactivos fue mas fre-
cuente en los nifos ingresados por patologia cardiaca.

Discusién

Nuestro estudio es el primero multicéntrico que recoge
datos recientes sobre los modos de fallecimiento de
los nifos criticamente enfermos en Espana. El pri-
mer resultado destacable es que la mortalidad media
en los 8 hospitales participantes es mucho mas baja
(2,2%) que la observada en estudios internacionales>'*"
y del Hospital Sant Joan de Deu®*, anteriores a 2011,
pero similar a las cifras recientemente comunicadas en
hospitales norteamericanos'>%. Este hecho, sin duda
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Tabla 3 Modos de muerte por hospital

Tipo de LET aplicado

Fallo RCP Muerte LET (%)
(%)

Hospital

cerebral

(%)

Retirada de tratamiento

No inicio de tratamiento

No RCP

Farmacos

Ventilacion
mecanica

17

Farmacos

Ventilacion
mecanica

Otro

Otro

vasoactiv.

10
12
10

vasoactiv.

9

36 (55,4)
53 (64,6)
21 (50)
18 (60)

9 (13,8)

20 (30,8)

16

18
6

13 (15,9)
6 (14,3)
3 (10)

16 (19,5)

11

15 (37,7)
9 (30)

10
10
20
2
2

12 (26,6)
20 (64,5)
6 (37,5)
5(19,2)

11 (24,4)
2 (6,5)

22 (48,9)
9 (29)

12

3 (18,8)
5(19,2)

7 (43,8)

16 (61,5)

37 (21,6) 20 (11,7)

3(1,7) 54 (31,6)

7 (4,1)

19 (11,1)

77 (45)

171 (50,7)
LET: limitacion del esfuerzo terapéutico; RCP: reanimacion cardiopulmonar.

52 (15,4)

114 (33,8)

Tot (%)

* 8 casos de retirada de ECMO.

positivo, tiene como contrapartida que los profesiona-
les de UCIP tienen cada vez menos contacto con la
muerte, lo que puede afectar a su capacidad para afron-
tar el proceso del fallecimiento de un nifho de forma
adecuada'®'®,

Por otra parte, al igual que en otros paises’ %', en
Espana ha cambiado el modo de morir de los ninos en las
UCIP. Si bien hemos encontrado una variacion importante
entre Unidades (entre el 20 y 65%), en el momento actual,
la mayoria de los nifos criticamente enfermos (alrededor de
dos tercios en algunas UCIP), fallecen en procesos de LET,
bien sea por no iniciacion de medidas de soporte vital o bien
por retirada de las mismas.

Ante este hecho, los profesionales deben formarse y estar
preparados para identificar las situaciones concretas en que
un paciente es susceptible de LET, y llevar ésta a cabo de
la forma mas correcta posible, compartiendo las decisiones
con la familia del paciente. Nuestros resultados indican que
las decisiones de LET se aplican con mas frecuencia en los
ninos con patologia croénica, que habian ingresado previa-
mente en la UCIP (lo que hace que haya una relacion previa
del personal con el paciente y su familia), que ya tienen una
discapacidad grave cuando ingresan o que son atendidos por
una complicacion grave de un proceso oncologico.

La decision de LET suele relacionarse basicamente con
dos criterios: el mal prondstico vital o la mala calidad
de vida en caso de sobrevivir. El primero es un criterio
clinico: lo que sea indtil en términos de supervivencia
estara contraindicado, y por lo tanto es coherente que
sean los profesionales quien lo expliquen y propongan a los
familiares. El segundo criterio suele ser mas complejo, dado
que la evaluacion de la calidad de vida implica un juicio
de valor, que solo los afectados pueden realizar, y dado
que hablamos de ninos, en general deben ser sus padres
quienes opinen al respecto. La posibilidad de LET debe
plantearse a los padres con el debido tacto y delicadeza,
ya que es posible que no conozcan esta posibilidad, y cada
unidad familiar tiene un proyecto de vida propio que debe
ser respetado por los profesionales, siempre y cuando no
traspasen el limite del grave perjuicio para el nifo'®.

Recientemente, el criterio clinico se ha visto reforzado
con la aparicién de las llamadas leyes de muerte digna'?, que
dan un soporte legal a los profesionales ante la LET. De todos
modos, quizas sean mas Utiles para los profesionales las guias
de buenas practicas clinicas al final de la vida. En general, las
guias internacionales’®?' son aplicables en nuestro medio,
pero posiblemente estén mas adaptadas a nuestra realidad
las elaboradas por el grupo de ética de la Sociedad Espanola
de Cuidados Intensivos Pediatricos (SECIP)?2.

Si pretendemos que la LET sea un proceso de toma de
decisiones en el tiempo, estos pacientes deberian permane-
cer ingresados en la Unidad el tiempo necesario para que
tanto los profesionales como los padres tuvieran clara cual
es la opcion mas adecuada. Asi parece ocurrir en nues-
tras Unidades, ya que el tiempo de estancia en la UCIP
fue mucho mas prolongado en los nifos que fallecieron por
LET que en aquellos que lo hicieron por FCRP o muerte
cerebral. La apertura de las unidades a los padres y su pre-
sencia ininterrumpida estad favoreciendo el trato continuo
con el equipo, y creemos que el consenso en las decisio-
nes, si bien al mismo tiempo puede dar lugar a que surjan
mas conflictos?>?4, En este sentido, un punto que puede ser
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Tabla 4 Comparacion de los datos recogidos en el cuestionario con las muertes por LET

Datos cuestionario LET No LET P
Edad
<1 ano 53% 47% 0,135
1-12 anos 45% 55%
>12 anos 61% 39%
Enfermos cronicos
Si 60% 40% 0,000
No 24% 76%
Patologia cronica de base
Cardiaca 56% 44% 0,604
Neurologica-neuromuscular 69% 31%
Oncohematoldgica 57% 43%
Respiratoria 67% 33%
Otra 68% 32%
Reingreso (en 6 meses)
Si 64% 36% 0,005
No 46% 54%
Puntuacién PCPC ingreso
1 (Normal) 39% 61% 0,000
2-3 (Discapacidad leve-moderada) 51% 49%
4-5 (Discapacidad grave/coma- est. vegetativo) 78% 22%
Causas de ingreso en UCIP
Cardiacas 56% 44% 0,001
Respiratorias 57% 43%
Infecciosas 34% 66%
Oncoldgicas 80% 20%
Traumatologicas 20% 80%
Neurologicas 44% 56%
Otras 53% 47%
Hora fallecimiento
Manana (8-15 h) 56% 44% 0,354
Tarde- noche (15-8 h) 49% 51%
Dias de estancia UCIP mediana (IQR: Q3-Q1) 13 (28-5) 3 (10-1) 0,000

LET: limitacion del esfuerzo terapéutico; UCIP: Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos; PCPC: escala Pediatric Cerebral Performance;

IQR: rango intercuartilico.

Comparamos los datos recogidos en el cuestionario con las muertes por LET; usamos la prueba de Chi Cuadrado, excepto

para los dias de estancia que usamos la T de Student.

relevante en el proceso de LET es el momento y el horario
en que se realiza. En nuestro estudio, en mas de la mitad
de los casos, el fallecimiento ocurrié en horario de tarde o
de noche. No disponemos de datos para saber si esto fue
consecuencia de una decision acordada, buscando el hora-
rio en que la Unidad puede estar mas tranquila o cuando los
familiares podian estar presentes, o bien si la decision se
tomo en horario matinal y se aplico en una franja horaria de
atencion continuada.

En nuestras Unidades, el tipo de LET mas utilizado fue la
decision de no iniciar una RCP en caso de parada cardiaca,
seguida por la retirada del soporte ventilatorio, lo que coin-
cide con otros estudios internacionales (1,12,23,25 previas).
De todos modos, si analizamos con mas detalle las formas
de LET podemos ver que fue frecuente que en un mismo

paciente se haya decidido limitar mas de una terapia, en
general no iniciar la RCP y no iniciar o retirar la ventila-
cién mecanica. Estos datos coinciden con los comunicados
previamente en el Hospital Sant Joan de Déu“.

Es destacable que en nuestra serie tres cuartas partes de
los fallecidos eran enfermos cronicos, de los cuales un 60%
murié por LET, un porcentaje similar al descrito en otros
estudios con cifras entre 45 y 88%>*2>2°, Este hecho, aso-
ciado a que mas de la mitad habian ingresado previamente
en la UCIP o tenian una discapacidad significativa, son cono-
cidos por los profesionales de UCIP y en muchos casos es
posible estimar su pronoéstico evolutivo, deberia facilitar la
elaboracion y realizacion de una planificacion anticipada de
las decisiones y los cuidados, consensuada con la familia (y
en caso de menores maduros, con los propios pacientes).
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Tabla5 Comparacion entre los tipos de LET y la patologia cronica de base

Tipo LET/Pat Cronica Base (N=n° casos) Cardiaca Neurdgica/Neuromuscular  Oncohematologica  Respiratoria P

No inicio
No RCP 14 23 10 1 0,049
VM 1 10 4 0 0,003
FV 2 2 1 0 0,897
Otros ttos 2 0 1 0 0,756

Retirada
VM 15 8 7 3 0,672
FV 19 2 2 2 0,084
Otros ttos 11 1 2 1 0,243

LET: limitacion del esfuerzo terapéutico; VM: ventilacion mecanica; FV: farmacos vasoactivos; ttos: tratamientos.

Tabla 6 Comparacion entre los tipos de LET y la causa de ingreso

Tipo LET/Causa Ingreso (N=n° casos) Cardiaca Respiratoria Infecciosa Oncologica Neurologica P

No inicio
No RCP 21 23 14 8 3 0,028
VM 2 10 2 2 1 0,012
FV 2 4 0 0 0 0,295
Otros ttos 2 0 0 0 0 0,592

Retirada
VM 18 14 5 7 3 0,017
FV 20 4 4 2 0,007
Otros ttos 12 4 1 0 2 0,088

LET: limitacion del esfuerzo terapéutico; VM: ventilacion mecanica; FV: farmacos vasoactivos; ttos: tratamientos.

La donacion de organos supone, para muchos familiares,
una posibilidad ante la muerte de su hijo, que refieren como
un pequeno alivio al saber que pueden hacer un bien a otra
familia. En nuestras Unidades, la donacion se solicito en un
pequeno porcentaje de casos (7,7% del total de fallecidos),
y menor fue el porcentaje de solicitudes a los muertos tras
decision de LET (0,9%). Es posible que en muchos de los casos
existieran contraindicaciones para el trasplante, pero ante
la disminucion de donantes pediatricos?’-2¢, y el aumento de
muertes tras decisiones de LET, los intensivistas deberian
tener presente la modalidad de donacion en asistolia con-
trolada o donantes tipo Ill de Maastricht, que podria estar
indicada en estos pacientes, y comentar cada caso con la
coordinadora de trasplantes de cada centro. En el momento
actual, un grupo de trabajo coordinado por la Organizacion
Nacional de Trasplantes, esta elaborando un documento de
recomendaciones al respecto, que sera de gran ayuda para
los profesionales de las UCIP.

De todos modos, es relevante que el 88% de los familiares
aceptaron la donacion cuando les fue solicitada®.

En cuanto a la realizacion de estudios necropsicos, fueron
solicitados en algo mas de un tercio de los fallecidos, con
una distribucion muy desigual entre hospitales y con una
tasa de aceptacion de dos tercios, comparable a la referida
en un estudio multicéntrico norteamericano'. Es un hecho
reconocido que se realizan menos estudios necrépsicos de
los que seria recomendable y habria que tratar de mejorar
este punto®®3',

Finalmente, llama la atencion la rareza de los casos en
los que se consulté al Comité de Etica Asistencial, bien
sea porque el equipo asistencial y la familia estaban de
acuerdo en el proceso o bien porque no lo considerasen Util o
necesario. Es bien conocido que la mediacion de estos comi-
tés puede ser de ayuda tanto para los familiares como los
profesionales en las situaciones en las que esté presente
algun conflicto de ética asistencial’?33.

Nuestro estudio tiene algunas limitaciones, como el
incluir datos de sélo 8 Unidades de nuestro pais, localiza-
das en 7 Comunidades Autonomas diferentes, por lo que no
podemos asumir que los datos sean un reflejo fiel de la rea-
lidad de los modos de muerte y la practica de la LET en
Espafa. Las variables analizadas en cada caso se limitaron a
los datos disponibles en los informes de alta (exitus) de los
nifnos, que no suelen incluir informacion expresa acerca de
los procesos de toma de decisiones al final de la vida, por
lo que carecemos de una informacion cuyo analisis podria
ser relevante. En este sentido consideramos que se debe-
ria potenciar la inclusion de la ‘‘historia de valores’’ en la
documentacion clinica de todos los nifos ingresados en una
ucCIP4,

Conclusiones

En la actualidad, al menos la mitad de los ninos que falle-
cen en una UCIP en Espana lo hacen tras una decision de
LET, que es mas frecuente en aquéllos con ingresos previos,
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discapacidad grave, enfermedad cronica u oncoldgica. Los
profesionales debemos ser conscientes de esta realidad y
prepararnos para compartir las decisiones con las familias
y ofrecer planes de cuidados y la mejor calidad asistencial
posible a los nifios al final de su vida, cuando su fallecimiento
tiene que ocurrir en la UCIP.

Appendix A. Anexo 1

Los miembros del grupo de trabajo de MOMUCIP RETROSPEC-
TIVO

Francisco Javier Pilar Orive; Unidad de Cuidados Inten-
sivos Pediatricos. Hospital de Cruces, Barakaldo. Espana.
Grupo de Etica de la Sociedad Espafiola de Cuidados Inten-
sivos Pediatricos

Elva Rodriguez Merino; Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos. Hospital de Cruces, Barakaldo. Espafa. Grupo
de Etica de la Sociedad Espafiola de Cuidados Intensivos
Pediatricos

Jesls Lopez-Herce Cid; Unidad de Cuidados Intensi-
vos Pediatricos. Hospital General Universitario Gregorio
Maraion, Madrid. Espaia.

Gema Manrique Martin; Unidad de Cuidados Intensi-
vos Pediatricos. Hospital General Universitario Gregorio
Maranén, Madrid. Espana

Paula Garcia Casas; Unidad de Cuidados Intensivos Pedia-
tricos. Hospital General Universitario Gregorio Maraion,
Madrid. Espana.

Arturo Hernandez Gonzalez; Unidad de Cuidados Inten-
sivos Pediatricos. Hospital Puerta del Mar, Cadiz. Espana.
Grupo de Etica de la Sociedad Espafola de Cuidados Inten-
sivos Pediatricos

Carmen Ramil Fraga; Unidad de Cuidados Intensi-
vos Pediatricos. Complexo Hospitalario Universitario de A
Corufia. A Corufa. Espafia. Grupo de Etica de la Sociedad
Espanola de Cuidados Intensivos Pediatricos.

Corsino Rey Galan; Unidad de Cuidados Intensivos Pedia-
tricos. Hospital Universitario Central de Asturias, Oviedo.
Espana.

Maria Rosario Riestra Rodriguez; Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos. Hospital Universitario Central de
Asturias, Oviedo. Espana.

Ramén Hernandez Rastrollo; Unidad de Cuidados Intensi-
vos Pediatricos. Hospital Materno-Infantil, Badajoz. Espana.
Grupo de Etica de la Sociedad Espafola de Cuidados Inten-
sivos Pediatricos

Francisco Fernandez Carrion; Unidad de Cuidados Intensi-
vos Pediatricos. Hospital Clinico Universitario de Salamanca.
Espana.

Antonio Rodriguez NUnez.; Seccion de Pediatria Critica,
Cuidados Intermedios y Paliativos Pediatricos. Area de Pedia-
tria. Complexo Hospitalario Universitario de Santiago de
Compostela. Grupos de Investigacion CLINURSID (Universi-
dad de Santiago) y Soporte Vital y Simulacion (FIDIS). Grupo
de Etica de la Sociedad Espafiola de Cuidados Intensivos
Pediatricos
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