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Etica y enfermedades de prondstico incierto

Ethics and poor prognostic conditions

Miguel Oliveros Donohue '

Si no puedes curar, calma el dolor.
Si no puedes calmar el dolor, consuela.

La prevencion de la muerte en edad temprana ha
sido una de las metas a alcanzar a través del tiempo
y de numerosas investigaciones a nivel mundial. Los
avances han sido muchos, el contar con vacunas
y antibidticos en constante perfeccionamiento, los
aportes tecnolégicos y la constante investigacién
nos hace pensar que la lucha contra los Jinetes
del Apocalipsis es permanente y que de sus garras
podemos librar a muchos nifios. El énfasis en
promocion y prevencion de la salud contribuyen
al fortalecimiento de las acciones médicas en el
campo sanitario @,

Los cuantiosos avances de la ciencia sin
embargo tienen limitaciones y algunos de los
monstruos que aun nos azotan llevandose a
nuestros nifios son el cancer, el SIDAy algunas
enfermedades crénicas como tuberculosis y
malaria, amén de enfermedades agudas graves.
Los nifios 0 adolescentes que padecen cancer o
SIDA, asi como los portadores de enfermedades
crénicas conforman una poblacion vulnerable y
su manejo debe estar enmarcado en el campo
de la ética @ 3.

En el paciente incompetente, por edad o estado
mental, son los padres o tutores legales quienes
asumen las decisiones. Es dificil saber a qué edad
alcanza el nifio la autonomia personal, cuando
se le debe informar, en qué grado y cuando debe
ser él quien tome las decisiones, por lo que cada
caso debe ser valorado individualmente. Ademas,
el paciente aun el pediatrico, tiene derecho a
la confidencialidad, es decir a que el médico
s6lo informe a sus familiares o a las personas
encargadas de su cuidado.

1 Médico Pediatra Neonat6logo
Miembro del Capitulo de Medicina del Adolescente

Los clasicos postulados de la Bioética de respeto a
las personas (Autonomia), Beneficiencia y Justicia
siguen incélumes, con incorporacion de algunos
otros lineamientos que se han generalizado a
partir de la investigacion médica, y han venido
sumando a las practicas clinicas para proteger a
los pacientes @,

Beneficencia

Toda actuacion médica debe buscar el bien del
paciente. Este principio obliga a ofrecer al paciente
todas las posibilidades diagnésticas y terapéuticas
que sean beneficiosas, extremando los beneficios
y disminuyendo los riesgos, explicando al paciente,
su madre, o a la persona encargada, el criterio
profesional acerca de cudl es la mejor opcién
terapéutica.

Justicia distributiva

Se debe tratar a todos los pacientes con la misma
consideracion. Existe la obligacion de prestar
la misma asistencia a todas las personas, al
margen de su raza, sexo, ideas politicas, religion
o0 situacién socioecondmica, garantizar la igualdad
de oportunidades y favorecer una distribucion
equitativa y eficiente de los recursos. Se debe
intentar conseguir los mejores resultados con el
menor costo humano, social y econémico.

No maleficencia
No se debe actuar para causar mal. Sélo se deben
utilizar aquellos tratamientos que proporcionan un
beneficio y se deben evitar terapias que puedan
producir dafio o, lo que es lo mismo, estén
contraindicadas.

Etica y el dolor

La ansiedad, el dolor y el estrés conductual
provocados por la enfermedad, o asociados a
procedimientos médicos son importantes para casi
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todos los nifios, ya que la mayoria de pacientes
con cancer o enfermedades severas, deben ser
sometidos a algun tipo de procedimiento médico
diagndstico u orientado hacia el tratamiento. En las
unidades de Cuidados Intensivos pediatricos se
utilizan los opiaceos en pacientes con Ventilacion
mecanica, los mismos que crean dependencia
y algunos amnesia retrégrada, sin embargo
en los pacientes terminales no deben haber
restricciones.

Las enfermedades crénicas requieren tratamiento
intensivo y continuo durante muchos afios o de
por vida, e implican una constante vigilancia
y adaptaciéon del tratamiento al curso de la
enfermedad.

Los profesionales de la salud (médicos, psicélogos
clinicos, nutricionistas y personal de enfermeria)
gue desarrollan su actividad asistencial, docente y
de investigacion en el campo de las enfermedades
cronicas pediatricas, poseen amplia experiencia
sobre las dificultades que entrafia el cumplimiento
de los regimenes médicos: supone un gran
consumo de tiempo, a veces conlleva procesos
molestos o dolorosos y puede entorpecer la rutina
diaria, tanto de los nifios como de su familia & ©.

Impacto psicoldgico de los procedimientos médicos
en enfermedades severas.

La experiencia del dolor agudo pediatrico implica
la interaccion de factores fisioldgicos, psicoldgicos,
conductuales, evolutivos y situacionales. Aunque
el dolor causado por las técnicas médicas
representa una experiencia aguda y de corta
duracion, suele acompafiarse de un alto grado de
angustia y ansiedad, por lo que los nifios a menudo
experimentan en diverso grado sintomas como
depresion, insomnio y trastornos de la conducta
alimenticia. Los nifios pueden no entender el porqué
de los procedimientos, y que la duracién del dolor
es limitada; a menudo estas intervenciones se
llevan a cabo sin el asentimiento o consentimiento
del paciente, por lo que la ansiedad y la pérdida
de control consecuentes superaran los recursos y
habilidad del nifio para afrontarlos -9,

El dolor agudo ocasionado por las técnicas médicas
es una experiencia subjetiva y multifactorial, y
deberia ser considerada como tal. Para conseguir
este objetivo, los profesionales de la salud deben
expandir su conocimiento, utilizar técnicas e
instrumentos de evaluacion apropiados, anticipar
las experiencias dolorosas y actuar utilizando un
enfoque multidisciplinario para el tratamiento del

dolor, incorporando a las familias y considerando
la utilizacion de tratamientos eficaces para el dolor
en nifios &1,

¢, Reanimar o no reanimar?

La reanimacion cardiopulmonar (RCP) es una
actividad médica que presenta importantes
aspectos éticos. Al igual que en otras areas de la
ética asistencial, las decisiones en relacién con
la RCP deben estar basadas en los principios de
autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia
distributiva. Las situaciones de emergencia vital
hacen mas dificil la toma de decisiones y el hecho
de que el paciente sea menor de edad obliga a
tener en cuenta a sus padres y considerar el mejor
interés del nifio. Existen situaciones en las que esta
claramente indicado el inicio de la RCP y otras en
las que esta justificado suspender las maniobras
de reanimacion. “se debe evitar a toda costa el
encarnizamiento terapéutico”. Los documentos de
“orden de no reanimar” deben ser respetados por
el equipo reanimador. Otros aspectos éticos de la
RCP incluyen la reanimacion de posibles donantes
de organos, el aprendizaje de maniobras, la
investigacion en RCP y la informacién a los padres
de los nifios que han sufrido un paro cardio-
respiratorio 219,

Muerte en la nifiez o adolescencia

La muerte en el nifio o adolescente, a diferencia de
la muerte que ocurre en la persona de edad, es un
hecho dificil de aceptar y siempre muy doloroso.
Las reacciones que provoca en los padres obliga al
equipo médico a dar el apoyo oportuno. En casos de
nifios con enfermedades terminales o en quienes
las medidas de soporte vital no estan siendo de
utilidad, el equipo médico se ve enfrentado a tomar
decisiones de limitar o suspender el esfuerzo
terapéutico. En tales situaciones, siempre debe
compartirse con los padres tales alternativas,
tratando de sopesar la proporcionalidad de los
esfuerzos terapéuticos, buscando lo mejor para el
niflo gravemente enfermo. Ayuda en esto mantener
permanentemente informados a los padres y a la
familia en general. Los cuidados paliativos ayudan
a entender que no se abandona al paciente, sino
se le ayuda a una muerte mas humanizada ™ 319,

Afectacion de la madre

La enfermedad crénica en si es causa de gran
angustia para los padres que cuidan de un hijo
que afronta una enfermedad terminal. La pareja
de padres tiene preocupaciones econdémicas que
los pueden llevar a restringir las actividades que
realizaban en conjunto, ya fueran placenteras o no,
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para dedicarse a labores productivas Unicamente
con relacion a su hijo, descuidando muchas veces
al resto de la familia.

Esto hace que se disminuya la disponibilidad de
atencién que la pareja se dedica el uno al otro,
llegando ambos a una sensacion de soledad o
pérdida, ademas de un aumento en la tensién de
las estrategias de afrontamiento individuales. En
caso de hospitalizacion por exacerbacién de la
enfermedad, la relacién parental sufre una carga
adicional, las madres suelen permanecer al lado
del hijo muchas horas, mientras que la presencia
del padre es més reducida. Si esta situacion se
prolongay la coalicion entre madre e hijo es intensa,
el funcionamiento conyugal puede sufrir un colapso,
llegando a sobrecargar este subsistema, haciendo
gue la madre reprenda al padre por ser muy estricto
o0 éste a la madre por sobre-protectora.

Los métodos que utilice la familia para cuidar al
enfermo dependerdn de su historia, organizacion
y estructura. Cuando la familia se involucra en
el cuidado del enfermo terminal no sufrira tanto
desgaste fisico y emocional, y el proceso de duelo
no sera tan doloroso al reflexionar sobre el trabajo
realizado @617,

Etica e investigacion en enfermedades de
prondstico incierto:

Los principios de la Bioética no soélo se
circunscriben a la investigacion médica, si no
gue deben observarse en el quehacer diario. El
respeto a la persona, la beneficencia y la justicia
social conforman una triada, columna vertebral
de la humanizacion de la medicina. Si nos
referimos al tépico de investigacion en el manejo
del cancer pediatrico o enfermedades crénicas
de prondstico incierto, es mayor el peso que
adquiereny a él se pueden sumar la declaracion
de Helsinki, la CIOM’s y la Guia de Buenas
practicas clinicas #& 19,

Esta refiido con la ética la explotacion de grupos de
sujetos vulnerables, no proporcionar informacion
sobrelosriesgos de nuevasdrogas eninvestigacion,
coercion o presion excesiva sobre los padres para
gue acepten someter a intervenciones terapéuticas
a sus hijos @9,

Uno de los items del Codigo de Nuremberg sefiala:
“Se debe evitar el sufrimiento fisico y mental” y
debe puntualizarse al referirnos a entidades con
prondstico incierto que muchas veces llevan a la
muerte en edad pediatrica @Y,

Problemas éticos en la Investigacion @2,

1. Falta de consentimiento informado

2. Coercion o presion excesiva sobre voluntarios
(o sobre un padre o madre para que aceptara
someter a su hijo a investigacion)

Uso de una poblacion vulnerable

Explotacion de una poblacion vulnerable

No proporcionar informacion

No proporcionar el tratamiento disponible

No proporcionar informacién sobre los riesgos
Poner a los sujetos en riesgo

. Los riesgos a los sujetos superan los beneficios
10.Engafio

11.Violacion de derechos

©CoNo GO ~®

Humanizacion de la Medicina

Es necesario cultivar un marco filoséfico, basado
en un enfoque humanista que enfatice la dignidad
de la personay priorice los derechos humanos.

La realidad actual nos muestra una sociedad
dividida, discriminadora, donde los diferentes
grupos se separan cada vez mas y tienen entre
si una actitud antagonica de enfrentamiento
cargado de prejuicios, en lugar de una busqueda
de encuentro y superacion de dificultades.

¢,Como construir puentes de unién, de vinculos
humanizadores, que permitan edificar una vida
comunitaria acorde a la misma dignidad humana
de todos sus integrantes, sanos y enfermos?

¢,Como mostrar una conducta humanizada que
resalte la ética en el manejo de nifios con cancer o
enfermedades cronicas de prondstico incierto?

La apertura moral, el apoyo mutuo, entender
al doliente, cumplir rigurosamente con los
principios de la bioética, respetar la presencia de
la enfermedad y de la muerte, asi como cultivar
el humanismo, forman parte de la Unica linea
axiologica susceptible de llevar al hombre por el
camino de la verdad.
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