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RESUMEN

En la actualidad, no existe informacion publicada sobre las drdenes formales de “no resucitar”
a los pacientes pedidtricos en los paises en desarrollo, aunque se ha debatido a fondo cémo deter-
minar quién debe intervenir en estas decisiones. En este articulo se presenta la experiencia del
Comité de Etica Clinica del Hospital Calvo MacKenna de Santiago, un hospital pedidtrico
ptiblico de Chile. El Comité estaba integrado por cuatro miembros permanentes, todos ellos
médicos, y por otros profesionales, como clérigos, enfermeras, el jefe de la seccion de pacientes
del hospital y el médico que atendia al paciente. Los médicos presentaban casos al Comité
voluntariamente, pero las recomendaciones de este no debian cumplirse por obligacion. De
1990 a 1993, el Comité recomendd ordenes de no resucitar a 16 de los 34 pacientes evaluados.
Se hizo un andlisis retrospectivo de los registros hospitalarios de esos 16 pacientes, para reca-
bar informacién sobre su edad, el diagndstico emitido, las recomendaciones concretas del
Comité y el desenlace del caso. Se observé que, ademds de la orden de no resucitar, el Comité
solia recomendar medidas concretas para ayudar a los padres del nifio y al personal que lo aten-
dia. La media de la edad de los pacientes fue de 2 afios y 2 meses. Casi todos ellos padecian miil-
tiples enfermedades crénicas. En todos los casos, las recomendaciones del Comité (adoptadas
por consenso) fueron cumplidas por el médico con el consentimiento de los padres del paciente.
Once de los 16 pacientes para los que se dieron érdenes de no resucitar fallecieron en el trans-
curso del estudio. Los cinco restantes siguieron vivos a pesar de tener insuficiencia respirato-
ria, lesiones neurolégicas graves o insuficiencia hepitica. En general, las recomendaciones del
Comité parecieron ser iitiles, ofrecieron sélidos argqumentos para tomar la decision de no resu-
citar y sugirieron otras medidas de apoyo a los pacientes, sus familias y los profesionales que
los atendian. Este resultado respalda la idea de que los comités de ética clinica pueden prestar
un apoyo valioso y ofrecer una oportunidad para tomar mejores decisiones en los hospitales
ptiblicos de los paises en desarrollo.

1 Se publicé en inglés en el Bulletin of the Pan Ameri-
can Health Organization, 1996, Vol. 30, No. 3, con el
titulo “Do not resuscitate orders for pediatric
patients: the role of a clinical ethics committee in a
developing country”.

2 Departamento de Pediatria, Divisién Oriente de
Ciencias Médicas, Facultad de Medicina, Universi-
dad de Chile y Servicio de Pediatria, Hospital Luis
Calvo MacKenna, Santiago, Chile. Las solicitudes
de separatas deben enviarse a este autor a la si-
guiente direccion postal: Escribano Diego Rutal
2237, Vitacura, Santiago, Chile.

3 Departamento de Pediatria, Division Oriente de
Ciencias Médicas, Facultad de Medicina, Universi-
dad de Chile y Servicio de Pediatria, Hospital Luis
Calvo MacKenna, Santiago, Chile.
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La resucitacién incluye intubacién,
ventilacion artificial, establecimiento
de circulacion artificial con masaje car-
diotoracico, administraciéon de medi-
camentos vasoactivos y desfibrilacién
(1, 2). El significado de las 6rdenes de
no resucitar varfa segtn las directrices
de cada hospital. Estas 6rdenes se dan
con muy poca frecuencia y no se des-
cribieron en la literatura hasta 1976 (3).
En un reciente estudio se notificé que

de 6 a 11,9% de los pacientes de todas
las edades admitidos en unidades de
cuidados intensivos se encontraban
bajo la instrucciéon de que la resucita-
cién cardiopulmonar no debia reali-
zarseles mientras permanecieran en
esa unidad (4). Este tipo de orden se da
con menos frecuencia para nifios que
adultos. De hecho, solo un tercio de
todas las defunciones de pacientes
pediatricos hospitalizados se produ-
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cen después de tomar la decisién de no
resucitar, mientras que en los adultos
ingresados esa cifra oscila entre 40 y
70% (5).

La resucitaciéon de un paciente se
puede considerar comparable a cual-
quier otro tratamiento o procedi-
miento médico. Por tanto, debe reali-
zarse en todas las situaciones en que
pueda beneficiar al paciente. La deci-
sion de no resucitar es compleja y
puede adoptarse para resolver algunas
afecciones clinicas si la resucitacién se
considera inutil. Sin embargo, esta
determinaciéon suele exigir alguna
forma de participacién del paciente y
del médico que lo atiende.

Cuando un paciente es incompe-
tente o demasiado joven (como en el
caso de los nifos), los miembros mas
apropiados de su familia deben parti-
cipar activamente en la decisién de no
resucitar (6). Por ello, en pacientes
pediatricos dicha decisién plantea un
dilema ético, ya que debe ser tomada
por los padres o el médico, no por el
propio paciente (2). En esta circunstan-
cia, el Colegio de Médicos de los Esta-
dos Unidos de América asigna al
médico la “responsabilidad definitiva”
de la toma de esa decision. Dicho Cole-
gio sefala especificamente que los
médicos tienen la obligacién de emitir
un juicio razonable y, si es necesario,
recurrir a la persuasion para limitar el
uso de medidas excesivas y abruma-
doras de prolongacién artificial de la
vida de los pacientes que no puedan
volver a tener una existencia prove-
chosa (7).

Los comités de ética de los hospita-
les desempefian una importante fun-
cién de asesoramiento de médicos y
pacientes y de sus representantes, pero
no tienen autoridad legal ni moral
para tomar decisiones terapéuticas por
si solos. Esto estd contemplado en
algunas de las directrices formuladas
mas recientemente, incluyendo expli-
citamente comités cuya funcién se
limita a consultorias de casos y a dar
consejos (2).

No se ha publicado informacién
sobre las 6rdenes formales de no resu-
citar pacientes pediatricos en los pai-
ses en desarrollo, aunque se ha deba-

tido ampliamente la forma de determi-
nar quién debe participar en el proceso
de elaboraciéon de decisiones sobre
dichas 6rdenes. La finalidad de este
articulo es analizar la experiencia de
un comité de ética clinica que reco-
mendo 6rdenes de no resucitar en un
hospital infantil ptblico de Chile.

MATERIALES Y METODOS

En el presente estudio se analizaron
las 6rdenes de no resucitacién reco-
mendadas para pacientes cuyos casos
fueron estudiados por el Comité de
Etica Clinica del Hospital Calvo Mac-
Kenna de Santiago, Chile, entre el 1 de
enero de 1990 y el 31 de diciembre de
1993. Este es un hospital infantil
publico de 254 camas, cuyos pacientes
suelen pertenecer a clases socioeconod-
micas bajas.

En el periodo que abarca el estudio,
se recomendé expedir érdenes de no
resucitar para 16 de los 34 pacientes
estudiados por el Comité mencionado.
Para los 18 pacientes restantes no se
recomendaron dichas Ordenes, ni
siquiera para cuatro de ellos en los
cuales la orden de no resucitar consti-
tuy6 la preocupacién principal de los
médicos.

Con objeto de obtener informacién
sobre la edad, el diagnéstico, las reco-
mendaciones del Comité, la aceptacién
o el rechazo de estas recomendaciones
y el desenlace de los 16 pacientes ana-
lizados, se llevé a cabo un analisis
retrospectivo de sus registros hospita-
larios. Ademads, se registr6 el periodo
transcurrido entre la expedicion de las
6rdenes de no resucitar y la muerte del
paciente, junto con el lugar donde
falleci6 (ya fuera el hospital o la casa).

El Comité estuvo integrado por
miembros permanentes y transitorios.
Los permanentes eran cuatro médicos
del servicio pediatrico del hospital y
del Departamento de Pediatria de la
Universidad de Chile y un miembro
de la comunidad local. Los transitorios
eran especialistas interesados en el
caso e inclufan clérigos, enfermeras, el
jefe de la unidad del hospital donde se
ingres6 al paciente y el médico que lo
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atendia (por lo general, un residente).
Se inst6 a todos los miembros a parti-
cipar activamente en el debate y en la
formulacién de recomendaciones.

Los médicos del hospital presenta-
ron los casos clinicos voluntariamente
al Comité. Este no estudid otros casos
relacionados con decisiones de no
resucitar, informales o recibidas por
escrito, que se habian tomado en las
distintas unidades del hospital.

El Comité registré en conjunto todos
los casos estudiados con sus corres-
pondientes desenlaces. Las conclusio-
nes las extrajo por consenso y las
expres6 como recomendaciones al
médico que atendia al paciente corres-
pondiente. Luego se redacté un resu-
men de esas recomendaciones en la
ficha del paciente. Todas las conclusio-
nes se basaron en consultas confiden-
ciales con los padres de los nifios y los
médicos que los atendian, teniendo en
cuenta el diagnoéstico primario, los
datos médicos relacionados con el
caso, las complicaciones, los trata-
mientos alternativos, el prondstico, la
calidad de vida esperada, las condicio-
nes socioeconémicas del paciente, la
religién y las esperanzas del paciente o
de la familia y varios asuntos éticos y
legales (8).

RESULTADOS

Desde enero de 1990 hasta diciem-
bre de 1993, el Comité de Etica Clinica
recomendoé que se expidieran 6rdenes
de no resucitar para 16 pacientes. Esas
recomendaciones fueron seguidas en
todos los casos por los médicos con el
consentimiento de los padres del
paciente.

En el cuadro 1 aparecen la edad y el
diagnéstico de cada paciente, las prin-
cipales preguntas que se formularon al
Comité de Etica, las recomendaciones
de este distintas de la orden de no resu-
citar y el desenlace del caso. Doce
(75%) de los 16 pacientes tenian menos
de 2 afios; la media de la edad del
grupo fue 2 afios y 2 meses, con un
recorrido de valores de 1 mes a 11 afios.

Casi todos los pacientes padecian
varias enfermedades crénicas. El prin-
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CUADRO 1. Informacién sobre los pacientes para los que el Comité de Etica Clinica del Hospital Calvo MacKenna recomendo la orden de

no resucitar. Santiago, Chile, 1993

Principales preguntas Recomendaciones
Paciente Edad Diagnéstico formuladas adicionales Desenlace
1 3 afios Excisién pulmonar y ¢ Supresion del Supresion del tratamiento, Sigui6 vivo
lesiones cerebrales tratamiento? alta y apoyo a los padres
graves ;Alta?
¢ Resucitacion?
2 1 afio y 2 meses Pardlisis cerebral y ¢ Ventilacién mecanica? No dar ventilacion Murié en el hospital
neumonia recurrente ¢ Resucitacion? mecanica y reunion del
personal
3 1 afio y 4 meses Sindrome de Down, ¢ Supresién del Supresion del tratamiento Murié en el hospital
secuelas de adenovirus tratamiento? y apoyo a los padres
e hipertensién pulmonar
4 11 afios Encefalitis herpética y ;Alta? Alta Siguié vivo
lesiones cerebrales ¢ Resucitacion?
graves
5 1 afioy 1 mes Hidrocefalia y secuelas ¢ Supresién del Supresion del tratamiento Murié en el hospital
por adenovirus tratamiento? y apoyo a los padres
;Alta?
6 1 afioy 1 mes Sindrome de West, cor ¢ Ventilacién mecanica? Supresion del tratamiento Murié en el hospital
pulmonale y ¢ Resucitacion? y apoyo a los padres
neumopatia crénica
7 3 meses Cardiopatia intratable ¢ Supresién del Supresion del tratamiento Murié en el hospital
tratamiento? y apoyo a los padres
¢ Resucitacion?
8 3 meses Hiperglucemia no ¢ Ventilacién mecanica? No dar ventilacién Siguié vivo
cetosica, lesiones ¢ Resucitacion? mecanica, apoyo a los
cerebrales graves y padres y reunion del
neumonia recurrente personal
9 1 afio y 2 meses Meduloblastoma ¢ Resucitacion? Alta y apoyo a los padres Murié en su casa
10 7 meses Encefalopatia isquémica ¢ Resucitacion? Alta y apoyo a los padres Murié en el hospital
e hipdxica e infarto
cerebral
11 5 meses Enfermedad de Niemann-  ;Resucitacion? Atencion basica Murié en el hospital
Pick y neumopatia
crénica
12 1 afio Secuelas de meningitis, ¢ Supresion del Alta Murié en la casa
hidrocefalia y sindrome tratamiento?
del intestino corto ¢ Resucitacion?
13 4 meses Atresia biliar y cirrosis ¢ Supresion del Continuacién del Sigui6 vivo
hepatica tratamiento? tratamiento
¢ Resucitacion? Alta
14 7 afos Sindrome de West y ¢ Ventilacién mecanica? No dar ventilacién Murié en el hospital
neumonia recurrente ¢ Resucitacion? mecanica, apoyo a los
padres y reunién del
personal
15 1 mes Gemelos siameses ¢ Supresién del Supresion del tratamiento Murieron en el hospital
inseparables tratamiento?
¢ Resucitacion?
16 4 afos y 6 meses Hidrocefalia, ventriculitis ¢ Cirugia? Supresion del tratamiento Siguié vivo
y lesiones cerebrales y apoyo a los padres
graves
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cipal diagndstico de hospitalizacion de
9 pacientes (56% de todos los que reci-
bieron 6rdenes de no resucitar) fue
enfermedad neurolégica con lesién
cerebral grave. Ocho pacientes (50%)
tenian insuficiencia respiratoria cré-
nica grave asociada a la enfermedad
principal.

Ademas de expedir 6rdenes de no
resucitar, el Comité recomendé que se
prestara apoyo psicolégico, social o
religioso a los padres de 10 (63%)
pacientes. En seis (38%) casos se reco-
mend6 dar de alta al nifio para que
pudiera seguir viviendo con su familia.
El Comité recomendé que se suprimie-
ran otros tratamientos en siete (44%)
casos, porque la muerte del nifio se
consideraba inevitable. En tres casos se
recomendd que no se usara ventilacién
mecanica y en otros tres, que se celebra-
ran reuniones especiales con residentes
pediatricos, estudiantes de medicina y
miembros del personal de enfermeria,
para apoyarlos y comentar con ellos
sus sentimientos y frustraciones.

Se dio de alta a seis pacientes por
considerar que el tratamiento era
inttil. Tres sobrevivieron durante el
periodo del estudio y tres fallecieron,
dos de ellos en su casa, y el tercero fue
reingresado el dia de su muerte, que
ocurri6 10 dias después de que le fuera
concedida la primera alta.

De los 16 pacientes para los que se
dio la orden de no resucitar, fallecieron
11 (69%), 9 en el hospital y los otros 2
en su casa. Los 5 restantes siguieron
vivos a pesar de tener insuficiencia
respiratoria, lesiones neurolégicas gra-
ves o insuficiencia hepatica. Cuatro de
esos 11 fallecieron a los 20 dias de la
expedicién de la orden de no resucitar,
otros cinco, entre 21 y 60 dias después
de haberla dado, y los dos tultimos, a
los 60 dias. El intervalo de la media de
la duracién entre la expedicién de la
orden y la defuncién fue 44,7 + 12,3
dias, y el recorrido de valores oscil6
entre 3 y 130 dias.

DISCUSION

Los interrogantes cruciales de la
decisiéon de no resucitar son cémo

tomar la decisién adecuada y quién
puede tomarla. Las pautas para tomar
este tipo de decisiones varian de un
hospital a otro y de pais a pais, donde
se puede hacer hincapié en uno u otro
modelo de relacién médico-paciente.
En este articulo se ha descrito la expe-
riencia del Hospital Calvo MacKenna
de Chile, un establecimiento en el que
se atiende a pacientes de baja extrac-
cién socioecondémica y en el cual la
relacién del médico con el paciente se
basa en un modelo de “paternalismo
débil” (9). A veces, este ambiente
determina las discrepancias que sur-
gen respecto a “quién” adopta la deci-
sién de no resucitar, no a “cémo” se
llega a tomar una decisién de esa
indole. Estas decisiones han de basarse
en el andlisis de cada caso particular y
teniendo en cuenta la certeza del diag-
nostico, la verosimilitud del pronds-
tico, las diversas alternativas terapéu-
ticas, los resultados esperados del
tratamiento y la opinién del paciente
o, en su defecto, de la persona que lo
represente (10). Para tomar la decisién
de no resucitar es menester estar
seguro de que el tratamiento es indtil y
de que los resultados seran desfavora-
bles si el paciente sobrevive. La incerti-
dumbre que suele acompafiar a estos
casos complica la toma de ese tipo de
decisiones y, a veces, impide su adop-
cién (11-13).

Parte de la responsabilidad del
médico consiste en emitir un diagnds-
tico certero y sefialar las posibilidades
terapéuticas y la verosimilitud del pro-
noéstico. No obstante, para saber a cien-
cia cierta qué es lo mas conveniente
para el paciente, se precisa algo mas
que conocimiento médico. En reali-
dad, se ha puesto en tela de juicio si
tomar decisiones basadas en el conoci-
miento de lo que es més conveniente
para el paciente forma parte de la fun-
cién legitima de un médico (14).

En el caso de los nifios pequefios, la
autodeterminacién del paciente no
constituye un problema y se debe con-
fiar en sus representantes —casi siem-
pre sus padres— como personas
encargadas de tomar decisiones (15).
La calidad de las decisiones o juicios
de los padres depende en gran medida
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de la forma como entienden la situa-
cién clinica del paciente y de sus pro-
pios intereses, esperanzas y valores.
Por tanto, es indispensable que los
padres del nifio estén bien informados
y manifiesten lo que consideran que es
mejor para su hijo. Esto es particular-
mente dificil de garantizar en un hos-
pital publico de un pais en desarrollo.

Por lo general, los padres deposita-
ran su confianza en la competencia y
los consejos del médico. Por este
motivo, se debe hacer un esfuerzo por
aprender mds sobre los valores de la
familia del paciente, ya que no siem-
pre corresponden a los del médico.
Cuando los profesionales de salud
toman sus propias decisiones, asumen
la funcién de abogados de los pacien-
tes y usan un modelo “marcadamente
paternalista” que puede fracasar en lo
que atafie al respeto de los sentimien-
tos y valores de los padres.

Al margen de su nivel cultural o
educativo, los padres del paciente
necesitan mantenerse totalmente infor-
mados y participar de algtin modo en
las decisiones terapéuticas relevantes.
Por su parte, los médicos y otros profe-
sionales de salud no deben renunciar a
su papel de agentes morales (16). Por
ello, las decisiones han de tomarse
sobre la base del didlogo entre padres y
médicos (17).

A menudo, el médico precisa el
apoyo de otras personas con mas expe-
riencia o de argumentos mas sélidos
para tomar la decisién. Esta circuns-
tancia describe fielmente los casos
que se presentaron a dicho Comité de
Etica. Las conclusiones del Comité fue-
ron recomendaciones para fortalecer
—no para debilitar— el compromiso
del médico con el nifio y su familia (8,
17,18).

El Comité de FEtica Clinica solo
estuvo constituido por cinco miem-
bros permanentes para facilitar sus
actividades. Parecia deseable contar
con la participaciéon de méas profesio-
nales distintos de los médicos, pero en
ese hospital todavia no se habia
demostrado que ello fuera factible.

La mayoria de los pacientes del pre-
sente estudio eran nifios muy peque-
fios (como casi todos los pacientes
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pediatricos hospitalizados). La media
de su edad fue 26 meses y 12 de los 16
tenian menos de 2 afios. El diagndstico
primario varid, aunque buena parte de
ellos padecian lesiones neurolégicas
irreversibles o neumopatia crénica, y
ocho, insuficiencia respiratoria grave
potencialmente terminal. Hubo menos
pacientes de cancer de lo que cabe
esperar tipicamente en un grupo para
el que se dan 6rdenes de no resucitar
(4). Sin embargo, casi todos los pacien-
tes de cancer atendidos en el Hospital
Calvo MacKenna se tratan en una uni-
dad cerrada de oncologia, en la cual
las decisiones se adoptan en grupos de
discusién en los que participan los
padres de los pacientes. Los médicos
de esa unidad raras veces han preci-
sado el consejo del Comité.

Las recomendaciones del Comité
incluyeron la supresion de otros trata-
mientos en siete casos, ya que se consi-
deré que la muerte de esos nifios era
inevitable y que dicha medida era lo
mejor para ellos y sus familias.

Las o6rdenes de no resucitar no
deben conducir en modo alguno al
abandono del paciente. Apelando a
este concepto, el Comité recomendé
conceder el alta a seis nifios para que
pudieran estar con sus familias. Dos
de ellos fallecieron en su casa y el ter-
cero, en el hospital el mismo dia que
fue reingresado.

El Comité recomend¢ prestar apoyo
social, psicoldgico o religioso especial
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240-249. (Medical ethics series.)

3. Rabkin MT, Gillerman G, Rice NR. Orders
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a los padres de 10 nifios. Ademas, en
tres ocasiones recomendé que se cele-
braran reuniones especiales con miem-
bros del personal de enfermeria, resi-
dentes de pediatria y estudiantes de
medicina, con objeto de darles apoyo y
brindarles la oportunidad de comentar
sus sentimientos. Como esto ultimo
indica, el Comité siempre otorgé mas
importancia a la atencién integral de
los pacientes que a la formulacién de
6rdenes de no reanimar, por reconocet,
entre otras cosas, que el apoyo a las
familias reviste suma importancia en
la funcién de “sanadores” que desem-
pefian los pediatras en el cuidado de
sus pacientes.

Cinco de los 16 pacientes para los
que se dieron 6rdenes de no resucitar
siguieron viviendo si bien en estado
de extremo deterioro. Entre la expedi-
ciéon de la orden y la muerte del
paciente transcurrieron mas de 20 dias
en 7 de los 11 nifios que murieron.
Estos resultados indican, junto con
otras experiencias similares (4), que
muchos de los pacientes para los
que se pensé dar 6rdenes de no
resucitar no eran terminales. Es posi-
ble que en el caso de los pacientes ter-
minales estas 6rdenes se den dema-
siado tarde, después de prolongados
periodos de tratamiento agotador,
doloroso y costoso. Para que la aten-
cién médica se dirija verdaderamente
“al bien del paciente”, deberia evitarse
esa excesiva prolongacion de la vida
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ABSTRACT

Do not resuscitate orders for
pediatric patients: the role of
a clinical ethics committee in

a developing country

No published information is currently available about formal “do not resuscitate”
(DNR) orders for pediatric patients in developing countries, even though there has
been extensive discussion of how to determine who should be involved in such deci-
sions. This article reports the experience of the Clinical Ethics Committee of the Calvo
MacKenna Hospital in Santiago, which is a pediatric public hospital in Chile. The
Committee consisted of four permanent members, all physicians, and other members
including clergymen, nurses, the head of the hospital’s patient unit, and the attending
physician. Physicians submitted cases to the Committee on a voluntary basis, and the
Committee’s recommendations were not binding. During the 1990-1993 study period,
the Committee recommended issuing DNR orders for 16 of the 34 patients it evalu-
ated. The hospital records of these 16 patients were retrospectively reviewed for infor-
mation about the patient’s age and diagnosis, the Committee’s specific recommenda-
tions, and the outcome of the case. It was found that the Committee typically
recommended specific measures to help the child’s parents and attending staff in
addition to the DNR orders. The average patient age was 2 years, 2 months. Nearly all
of the patients had chronic and multiple pathologies. In all cases the Committee’s rec-
ommendations (taken by consensus) were followed by the attending physician with
the consent of the patient’s parents. Eleven of the 16 patients for whom DNR orders
were issued died during the study period. The five others remained alive despite res-
piratory insufficiency, severe neurologic damage, or hepatic failure. In general, the
Committee’s recommendations appeared useful, providing strong arguments for
DNR decisions and suggesting further support measures for patients, their families,
and the attending professionals. This finding reinforces the idea that clinical ethics
committees can provide both valuable support and an opportunity to arrive at better
decisions in the public hospitals of developing countries.
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