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Resumen Abstract

El hecho de mejorar la calidad de vida de los The fact of improving the quality of life of patients
pacientes con enfermedades incurables, asi como with incurable diseases and prolonging life in
prolongar la vida en situaciones clinicas de gravedad extremely serious cases has been related to the
extrema, se ha visto aparejado al problema de problem of defining when it is not ethically correct to
delimitar cudndo no es éticamente correcto prolong the agony. Almost all the medical literature
prolongar mds una agonia. Casi toda la literatura addressing this issue refers to the patient and
médica que trata este tema, se refiere al derecho family’s right to limit a futile therapy and its
del paciente y de la familia de limitar un esfuerzo usefulness to avoid the unnecessary suffering of the
terapéutico fatil y de lo acertado de esto para evitar patient. However, there is little information on how
el sufrimiento innecesario del enfermo; sin embargo, to act when the ralatives of the terminally ill child
existe poca informacién acerca de cémo actuar ante insist on continuing futile treatments that will only
situaciones en que los familiares de un nifio en cause pain and increased suffering, without
estadio terminal, insisten en continuar con mentioning the unnecessary expenditure of
tratamientos que no tendran resultados y que solo resources, which puts the physician in a difficult
provocaran dolor e incremento del sufrimiento, sin position. This paper presents the criteria derived
contar el gasto innecesario de recursos, lo cual pone from the experience in the pediatric intensive care
al médico en una situacién dificil. En este trabajo se unit, especially those related to the interpretation of
exponen criterios derivados de la experiencia en la the concepts used in this context.
unidad de cuidados intensivos pediatricos, sobre
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INTRODUCCION

En las Ultimas décadas, el desarrollo cientifico
técnico en las ciencias médicas ha hecho posible
prolongar la vida a pacientes criticos y en estadio
terminal, de hecho, el concepto de paciente
critico viene unido estrechamente al desarrollo
de las unidades de cuidados intensivos.

Hoy dia, con intervenciones terapéuticas
complejas como el apoyo ventilatorio, la didlisis,
la circulacién extracorpdrea, el apoyo
hemodindmico con drogas vasoactivas, las
transfusiones de hemoderivados, el empleo de
antimicrobianos potentes y el manejo nutricional,
entre otras, se pueden recuperar pacientes que,
de lo contrario, fallecerian. Por otra parte,
también se ha derivado de esto que pacientes
con enfermedades incurables o en estadio
terminal y pacientes criticamente enfermos sin
posibilidad de recuperaciéon, tengan una
prolongacién de su estado clinico, retrasando de
esta forma la muerte. Este hecho ha motivado
gue surjan problemas éticos en extremo
complicados, y ha suscitado diferentes criterios
entre los facultativos, incluso, es un tema que
implica aspectos religiosos. Ademas, esta misma
disparidad de criterios se traduce en la diferente
interpretaciéon y manera de actuar entre distintas
culturas, religiones y paises en general.

En este trabajo se exponen criterios derivados de
la experiencia en la unidad de cuidados
intensivos pediatricos, sobre todo, en cuanto a
cOmo interpretamos estos conceptos desde el
punto de vista ético, y a la necesidad de
comprender a la familia y persuadirla a tomar la
mejor decisién.

DESARROLLO

Conceptos basicos

Los problemas éticos fundamentales se
relacionan con algunos conceptos surgidos de la
practica médica moderna: la eutanasia, la
ortotanasia y la distanasia.’

Se entiende por eutanasia (buena muerte),
muerte natural, suave, indolora, sin agonia, o
muerte criminal provocada sin sufrimiento, por
agentes adecuados. La palabra eutanasia deriva
del griego eu 'bien' y thanatos 'muerte’. Segun el
Diccionario de La Real Academia, es la accién u
omision que, para evitar sufrimientos a los
pacientes desahuciados, acelera su muerte con
su consentimiento o sin él.> Se divide en:

1. Eutanasia directa: Adelantar la hora de la
muerte en caso de una enfermedad
incurable, esta a su vez posee dos formas:
a) activa, que consiste en provocar una
muerte indolora a peticion del afectado,
cuando es victima de enfermedades
incurables muy penosas o progresivas y
gravemente invalidantes; para ello se
recurre a sustancias especiales
mortiferas o a sobredosis de morfina; y b)
pasiva, donde se deja de tratar una
complicacién, por ejemplo, una
bronconeumonia, o de alimentar por via
parenteral u otra al enfermo, con lo cual
se precipita el término de la vida; es una
muerte por omision. La eutanasia pasiva
puede revestir dos formas: la abstencion
terapéutica y la suspension terapéutica.
En el primer caso no se inicia el
tratamiento y en el segundo se suspende
el ya iniciado, por considerar que mas
que prolongar el vivir, prolonga el morir.

2. Eutanasia indirecta: Consiste en efectuar
procedimientos terapéuticos que tienen
como efecto secundario la muerte, por
ejemplo, la sobredosis de analgésicos,
como es el caso de la morfina para
calmar los dolores, cuyo efecto agregado,
como se sabe, es la disminucién de la
conciencia y casi siempre una
abreviacion de la vida. Aqui la intencion,
sin duda, no es acortar la vida sino aliviar
el sufrimiento, lo demas es una
consecuencia no deseada. Esto conlleva a
un problema de doble efecto: por una
parte se acepta voluntariamente, pero no
se busca que se vea adelantada la muerte
del paciente.

Dilema ético

La eutanasia no es aceptada por la mayoria de
las legislaciones. Dar el derecho al médico de
quitar la vida, en cualquier forma, seria ir en
contra de lo natural. El profesional de la medicina
esta para dar alivio, esperanza o vida, nunca
para quitarla; prima el respeto por la vida, en
cualquiera de sus variantes. Asi lo establecié
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hace casi 25 siglos el Juramento Hipocratico.
Nadie tiene derecho a decidir si una persona ha
vivido 0 no bastante tiempo, pues nadie puede
saber en qué consiste para otra persona calidad
de vida, es por ello que la eutanasia involuntaria
es inaceptable. Y desde el punto de vista moral,
no hay diferencia entre la eutanasia activa y la
pasiva, es lo mismo que matar o dejar morir. La
distincién entre eutanasia activa y pasiva puede
ser importante bajo el punto de vista legal, pero
bajo el punto de vista moral hay que reconocer
que si la vida es deseable a toda costa, entonces
no debe permitirse ninguna de las dos, ni la
voluntaria ni la involuntaria.

La ortotanasia, nombrada también como
limitacién del esfuerzo terapéutico (LET), es
definida como la decisién mediata sobre la no
implementacién o la retirada de tratamientos
médicos, al anticipar que no conllevaran un
beneficio significativo al paciente.*®

En la actualidad, nadie discute la necesidad de
limitar esfuerzos terapéuticos. Desde el punto de
vista ético, no todo lo que tendria cierta légica
aplicar en base a criterios cientificos es
éticamente posible, por lo que deben existir
razones bien justificadas para ello. Teniendo en
cuenta estas razones, los médicos deben evitar
las terapias agresivas que no conllevan a una
mejoria del paciente y mucho menos a su
supervivencia. Ademas, los gastos terapéuticos
carentes de razonabilidad y buen juicio clinico,
hacen aln mas incorrecta la decisién de un
tratamiento desproporcionado con respecto al
beneficio esperado.’

Para comprender la ortotanasia o limitacién del
esfuerzo terapéutico, hay que referirse a los
principios éticos de la medicina.’

No maleficencia: Este principio se viola cuando
se aplica a un paciente un tratamiento que no
estd indicado, o que causa una complicacién o
cualquier tipo de lesion. Los riesgos de la
practica médica pueden justificarse cuando el
beneficio obtenido es superior al dafio. No es
infrecuente que en la unidad de cuidados
intensivos llegue un momento en que nuestras
intervenciones no actlan realmente prolongando
una vida aceptable, sino alargando un inevitable
proceso de muerte. Asi, por ejemplo, la
administracién de antibiéticos para tratar una
infeccion en pacientes en coma irreversible, o
hacer maniobras de resucitacién cardiopulmonar
en pacientes terminales, es prolongar una
situacién organica que muchas veces se

acompafia de dolor y falta de dignidad.

Beneficencia: Se refiere a que el médico tiene
gue responsabilizarse de cumplir los objetivos de
la medicina: tratar lo mejor posible al paciente
restaurando su salud, preservando su vida y
aliviando su sufrimiento. En ocasiones, estos
conceptos pueden entrar en conflicto. Es por ello
que hay que justificar el motivo de ciertas
actitudes médicas, como por ejemplo, poner una
via intravenosa para la administracién de liquidos
0 nutricién a un paciente sin posibilidades de
recuperar una funcién cerebral. En medicina
intensiva, no todo lo técnicamente posible
resulta beneficioso para el enfermo y en
ocasiones, someterlo a determinados
procedimientos puede ser perjudicial.

Respeto a la autonomia: Hace alusién a que en el
sistema sanitario la autoridad final debe siempre
residir en el paciente o en su representante, si
este es incompetente.

Justicia: Exige que la distribucién de los recursos
sanitarios sea equitativa. Por ello, el administrar
recursos ilimitados o incontrolados a pacientes
irrecuperables, puede excluir, y sin duda lo hace,
a otros mas necesitados, con lo que se viola
dicho principio. A pesar de que el cumplimiento
de la justicia es responsabilidad de las
autoridades sanitarias y gestores en general, la
escasez de recursos no basta para fundamentar
las decisiones de LET.

No hay que confundir la eutanasia con la
ortotanasia o LET. En la primera, la idea que
prevalece en la mente del que la aplica es poner
fin a la vida del enfermo por considerar que se
pone fin a un sufrimiento; en la LET en cambio, la
idea fundamental es no poner en practica un
tratamiento determinado que se sabe con
seguridad que no va a resultar en ningln
beneficio, sino que producira dolor, sufrimiento y
prolongacién de la agonia.®

La LET no necesariamente tiene que provocar la
muerte, sino que se relaciona con la aplicacién
de medidas terapéuticas proporcionales a la
situacién clinica real del enfermo. La LET quizas
no sea un término muy apropiado porque tiende
a confundir, en realidad el esfuerzo terapéutico
no se limita, mas bien se concentra en otros
aspectos de gran importancia como la sedacién,
la analgesia y el apoyo psicolégico tanto al
paciente como a la familia. En este sentido
estamos hablando de ofrecerle al enfermo toda
la atencién posible para que tenga una muerte
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digna.

El término contrario a la ortotanasia o LET es la
distanasia (obstinacién terapéutica o
encarnizamiento terapéutico), del griego dis 'mal,
algo mal hecho', y thanatos 'muerte'. Significa
retrasar la muerte todo lo posible, por todos los
medios, proporcionados o no, aunque no haya
esperanza alguna de curacién y aunque eso
signifique infligir al moribundo unos sufrimientos
sobreafiadidos.’

Es bueno sefalar que el médico también dignifica
la muerte cuando se abstiene de recomendar
tratamientos dolorosos e injustificados que solo
prolongan el proceso de morir. La accién de dejar
gue la muerte siga su curso natural cuando hay
certeza de muerte inminente y el tratamiento es
ineficaz y penoso, entraria dentro de las
practicas reconocidas como éticas. La conducta
de los profesionales de la salud debe estar
dirigida a no menospreciar nunca la vida de sus
enfermos, pero deberdn aprender a respetar la
vida y aceptar la inevitabilidad de la muerte en
determinadas circunstancias.’*?

Nuestra experiencia

Hasta aqui se han expuesto conceptos
fundamentales y enfoques éticos relacionados
con el enfermo critico y en estadio terminal, con
los cuales los autores estan en maximo acuerdo.
Pero surge un nuevo dilema ético aparejado a
todo esto y es el enfrentamiento con la familia.
Como se sabe, el trabajo con nifios puede ser
bien diferente al del adulto, si bien la decisién de
la LET recae muchas veces sobre la familia del
enfermo adulto por estar este inconsciente o
mentalmente incompetente, lo que se asemeja a
cuando se trata de los nifios. Sin embargo, en la
practica, la diferencia es bien evidente, y la
obstinacién terapéutica tiene su base en las
propias decisiones de la familia, sobre todo, por
parte de la madre. Algunos trabajos que abordan
el tema en la edad pediatrica no hablan de este
problema®® vy si bien otros proponen guias de
actuacién,* ninguno que hayamos revisado
profundiza sobre las experiencias negativas con
los padres en torno a tomar la decisién de limitar
el esfuerzo terapéutico. Es cierto que el poder de
persuasién sobre la familia pone a prueba
nuestra capacidad como comunicadores, pero
aun asi se requiere profundizar en el tema.

Llegado este punto nos hacemos las siguientes
preguntas: ¢Es siempre posible hacer entender a
la familia sobre la aceptacion de la LET? ¢En caso

negativo significaria nuestra incapacidad como
comunicadores? ¢{Es éticamente correcto tomar
la decisién de evitar el encarnizamiento
terapéutico aun cuando la familia insiste en
prolongar la vida de su ser querido a toda costa?

Por la literatura revisada y por la propia
experiencia, sabemos que muchas veces la
decisiéon de LET parte de la familia del moribundo.
En un trabajo revisado8 se hace referencia a un
estudio donde en el 70 % de los casos se
consulté con la familia acerca de la decisién de
LET, lograndose un acuerdo directo en el 32,9 %
de los casos y un acuerdo indirecto en el 27 %.
En un 7 % fue la familia la que hizo la propuesta
y solo un 2,9 % la rechazé.

Sin embargo, con frecuencia observamos que la
conducta familiar es la de “hacer todo lo posible”
a pesar de “haber hablado claro”, o sea, que el
equipo de médicos se ha referido al desenlace
final del enfermo. La reaccion de los padres en
este sentido ha sido expuesta en varios trabajos
y depende de factores como nivel cultural,
idiosincrasia y creencias religiosas. Si bien la
literatura expone lo positivo de una muerte digna
sin prolongar la muerte natural y evitar la agonia
y el sufrimiento del paciente, muchas veces nos
hemos visto en la obligacién de hacer
encarnizamiento terapéutico.

Nos preguntamos si siempre es posible evitarlo
con una buena estrategia en el tratamiento a la
familia.

Para debatir este tema hay que considerar las
reacciones normales que experimentan los seres
queridos ante la pérdida inminente del enfermo
terminal. Cuando esta pérdida se refiere a
alguien muy cercano, a alguien tan amado como
un hijo, no solo su vida es la que ha quedado
trunca, sino que la base misma de la vida de los
padres tambalea, dejando en ellos muchas veces
una sensaciéon de pérdida de sentido de la
existencia y un dolor profundo de superar.’® La
muerte de un nifio es una de las experiencias
mas dolorosas que existe para los padres. Este
acontecimiento invierte, de alguna manera, el
orden natural de la vida, en el que los padres
esperan y aspiran ver crecer a su hijo hasta la
edad adulta.

Entender los efectos de un evento tan
devastador como este, es una necesidad para
quienes laboran en el area de la salud,
especialmente en el area de la pediatria, en la
que se realizan los cuidados comprendiendo
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como objeto de ellos no solo al paciente nifio,
sino también a su grupo familiar, en especial
cuando se trata de pacientes portadores de
enfermedades graves y prolongadas.®

Cuando a alguno de nuestros seres queridos se le
diagnostica una enfermedad terminal, se
despiertan en nosotros profundos miedos y
tristezas, y experimentamos la pérdida de
seguridad de nuestro mundo: debemos
prepararnos para lo que vendra. Hablamos aqui
del duelo anticipado, proceso generalmente
asociado con la persona que ha sido
diagnosticada, pero que, en efecto, acompafa
también a quienes son su circulo cercano, sobre
todo cuando se trata de enfermedades largas.*>*

El duelo anticipatorio es un proceso silencioso,
gue ademas no se comenta, en el que quien lo
experimenta se centra en el dolor que le espera
tras la pérdida. Puede tener una duracién variada
y ser potenciado por las transiciones de salud y
eventual merma en calidad de vida que
experimente el muriente.”

Elisabeth Kubler-Ross ha descrito "las cinco
etapas del duelo: negacién, ira, negociacién,
depresidn y aceptacion”, ampliamente conocidas.”

Existen diversos estudios que también han
ilustrado el proceso del duelo, identificando a su
vez estadios de embotamiento de la sensibilidad,
de incredulidad, de desorganizacién y
reorganizacién. Dichas etapas no constituyen un
todo rigido, sino que a veces quien esta frente a
una potencial pérdida grave puede atravesarlas
en distinto orden, volviendo a veces a algunas
que se creian superadas, o detenerse tiempos
prolongados en una de ellas para luego saltarse
otras.

El duelo es un proceso personal en que cada
individuo coloca sus vivencias, temores y culpas,
y en el que el proceso de asumir la falta de
alguien amado puede no tomar el tiempo que
para el observador externo pudiera parecer
"normal".*® De todo ello se deduce que la tarea
del equipo médico de terapia intensiva es a
veces muy dificil y es nuestro deber buscar las
mejores maneras de convencer a la familia que
una obstinacién terapéutica no es lo correcto. En
la bibliografia existen abundantes referencias
acerca de la supresiéon de los tratamientos
innecesarios de mantenimiento o prolongacién
de la vida, también llamado adecuacién del
esfuerzo terapéutico, asi como de la “orden de
no intento de reanimar,”'®?° pero estas
decisiones implican una armonia en la

comunicacién con la familia.

La comunicacioén es el pilar principal para llegar a
un entendimiento sobre las determinaciones que
se han de tomar con los padres del nifio en
estadio terminal, las dificultades en la
comunicacién son la causa de los mayores
problemas en todos los niveles del proceso de
atencién. La comunicacion es un componente
frecuentemente desatendido en la formacién de
los profesionales de la salud, pero es una
habilidad que puede y debe ser ensefiada y
aprendida. Es esencial que los integrantes del
equipo de salud sean capaces de comunicarse en
forma abierta y compasiva entre ellos, asi como
con el nifio y su familia.***

Tanto la comunicacion que se da entre el equipo
de salud con el nifio y su familia, como la que
ocurre entre los diversos integrantes de este,
tienen su importancia y complejidades
especificas. La comunicacién es mencionada en
toda la bibliografia como uno de los factores
determinantes para alcanzar los objetivos
trazados.?*?

Un momento importante es el de brindar o
recabar informacién. Los padres valoran
especialmente que una persona concentre esa
tarea, y que sea quien tiene un mayor vinculo
con ellos y no uno distinto cada dia. Pero, en
caso de ser necesario que varie el interlocutor,
es muy importante lograr coherencia en los
mensajes que se transmiten. En la bibliografia
revisada encontramos una serie de aspectos que
son fundamentales para lograr un éxito en la
comunicacién y toma de cualquier decision
compleja:?*?

o Hacerlo en un lugar apropiado, con una postura
apropiada, es decir, sentado frente al nifio y/o
los padres y no en actitud de apuro.

o Disponibilidad de tiempo. Si no es posible
hacerlo con tiempo suficiente es mejor
realizarlo en otro momento. Para procesar
informacién importante respecto a la propia
salud o la de un hijo y tomar decisiones, las
personas precisan tiempo.

o Utilizar siempre un lenguaje claro, directo y
sencillo, evitando el lenguaje técnico que debe
ser reservado para la comunicacién entre
profesionales.

= Repetir la informacién en el transcurso del
tiempo y en las distintas etapas del duelo.
Tener en cuenta la etapa de duelo en que se
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encuentra la familia (negacién, enojo,
aceptacion); también los distintos momentos
de la enfermedad. Una es la etapa del
diagnostico, otra la de las complicaciones, otra
la etapa cercana a la muerte, y en cada una de
ellas es necesario dosificar y repetir la
informacion. También chequear en cada
momento qué es lo que han podido escuchary
qué no. Pero también hay que tener en cuenta
que no es necesario recordar todo el tiempo a
los familiares que el paciente se va a morir
(encarnizamiento informativo). Todos
precisamos una minima ventana de esperanza
(de que el milagro pueda ocurrir) en todas las
situaciones de duelo.
Realizar preguntas abiertas. Si existen dudas
respecto a la informacién con que cuentan se
puede preguntar: {Qué saben respecto a la
enfermedad del nifio? éQué entendieron? {Qué
expectativas tienen?
Incertidumbre/compromiso. Un aspecto dificil
para el equipo es manejar la incertidumbre.
Muchos de los aspectos de la evolucién de
estos niflos son inciertos y asi se le debe
comunicar a la familia o al nifio. Pero lo que no
debe quedar en el drea de incertidumbre es la
certeza del compromiso. Es importante
expresar que pase lo que pase los vamos a
acompanfar.
Incluir a la familia ampliada o referentes
significativos para esta. En la medida de lo
posible, a la hora de brindar informacién es
importante incluir a las personas que los padres
decidan. Al igual que para el equipo, muchas
veces es imposible para los padres hacerse
cargo ellos solos de los multiples aspectos del
cuidado del nifio y en el mejor de los casos
existen abuelos, tios, amigos u otras personas
muy comprometidas con el nifio. Ellos deben
ser incluidos a la hora de dar informacién
porque asi acompafan a los padres y al nifio
desde un lugar mas claro y alineado.
o Recordar que las respuestas de la familia son
parte de un proceso: pueden cambiar.
o Estimular/aceptar consultas con familiares u
otros (consejeros espirituales, religiosos,
etcétera).

=}

o

o

Volviendo a las preguntas formuladas al principio,
después de analizar las reacciones psicolégicas
normales de la familia en duelo anticipado y

teniendo en cuenta nuestra propia experiencia,
creemos que generalmente enfrentaremos el
problema de unos padres aferrados a un
tratamiento fatil. Pero la segunda pregunta
encierra un contenido ético méas polémico: Aln
cuando hayamos explotado al maximo todos los
recursos de una buena comunicacién y la familia
manifiesta un empecinamiento terapéutico éseria
ético que la decisién de ortotanasia la tomara el
equipo médico?

Recordemos que estamos haciendo una practica
que incluye trabajo humano y gastos de recursos,
los cuales pueden servir a otro enfermo
recuperable, y todo para prolongar una agonia.

Otros equipos de trabajo evitan verse en este
conflicto ético y recomiendan que la familia no
intervenga en la toma de decisiones, solo
recomiendan informar a la familia que el
paciente estd muriendo.?® Por otra parte, en un
trabajo realizado en Suecia sobre 6rdenes de no
resucitar, se llegd a la conclusién de que dichas
ordenes en la mayoria de los casos se tomaban
unilateralmente, sin consultar con los familiares o
los pacientes.”

Quizds esta manera de actuar es razonable y
estd bien ubicada en el contexto cientificamente
estricto, pero nos preguntamos si por el contrario
lo correcto éticamente es aceptar el concepto de
que la decisién de la familia en una situacion tan
extrema, anula cualquier sentido comun.

CONCLUSIONES

En el momento historico que vive la
humanidad, a pesar de la globalizacion de la
informacion, del acceso a los servicios e
informaciéon médicos y del desarrollo mismo
de la sociedad, siempre existiran individuos
que no acepten ciertas decisiones en
medicina y su dolor ante la pérdida hay que
respetarlo; mas que quitarles el poder de
decidir, tenemos que proponernos
convencerlos con todas las herramientas
que tenemos a nuestro favor y que en
definitiva constituyen nuestra razén de ser.
Tenemos que trabajar en la base de la
comunicacién y del convencimiento a la
familia de aceptar decisiones duras para
ellos, mas que preocuparnos por establecer
si tenemos o no el poder de tomar nosotros
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