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1. INTRODUCCION
El acto médico estd fundamentado en la atencién a pacientes y su relacién con su familia,

basa en la confidencialidad, beneficencia, no maleficencia y autonomia, representados en la
confianza del juicio médico, que ha hecho un juramento hipocratico de hacer siempre el bien.
En los dltimos afios, la relacion entre el médico y su paciente ha estado cambiando, de una
posicién jerarquica, dominante, paternalista donde no se cuestiona las deciones médicas a
una donde el paciente (o su tutor en el caso de la los nifios), se respeta su autonomia, participa

en la toma de decisiones que son tenidas en cuenta al tomar un curso de accidn 6ptimo.

Durante siglos, los nifios eran considerados adultos pequefios, sujetos sin valor, que no
podian expresar sus necesidades ni deseos, enajenando sus derechos; desde la antigua Grecia
se cuestionaba la importancia de la salud infantil y la necesidad de recibir un trato especial a
favor de mejorar la expectativa de vida en su poblacién.[1] Desde 1931, la pediatria es
considera una rama de la medicina distinta a la medicina interna’, los tratamientos enfocados
en una medicina preventiva, destinaba a mejorar el impacto el desarrollo y la salud infantil
precoz.[2]

La relacion médico-paciente se basa en la confianza dandole una autoridad sobre aquel que
busca su ayuda, estableciéndose una relacion vertical, jerarquica, en el cual se actia siempre
en el mejor beneficio, sin causar dafio o sufrimiento, sin embargo, poco se tenia en
consideracién al paciente y su familia, asumiendo a los menores de edad como incompetentes
completos, incapaces de tomar decisiones sobre su cuerpo y su vida de modo racional y
prudente a favor de su mayor beneficio, vulnerando sus principios como seres autbnomos,
que expresan y que pueden participar en la toma de sus decisiones segun el grado de su

madures mental.

La medicina interna es una especialidad médica que atiende integralmente los problemas de salud en
pacientes adultos.



La pediatria se desarrolla como practica médica en apoyar la crianza, mejorar la puericultura,
ayudando a reconocer los derechos de los nifios y los deberes de la sociedad para ellos; sin
embargo esta relacion médico y paciente esta representado en los principios descritos por
Beauchamp y Childress [3], en el cual se profundiz6 en principios previamente plateados en |
informe Belmont, describiendo finalmente cuatro principios, la autonomia, la beneficencia,
no maleficencia y justicia.[4] ElI principio de no maleficencia obliga a no hacer dafio a las
personas, es decir, a tratar con igual consideracion y respeto a todas las personas en el orden
bioldgico. El principio de justicia obliga a tratar a todas las personas con igual consideracion
y respeto en el orden social y a no discriminarlas por ningiin motivo estableciendo igualdad
de oportunidades, el principio de autonomia obliga a considerar que todas las personas son,
por principio y mientras no se demuestre lo contrario, capaces de tomar decisiones respecto a
la aceptacion o el rechazo de todo aquello que afecte a su proyecto vital. El principio de
beneficencia obliga a hacer el bien a las personas, procurandoles el mayor beneficio posible y
limitando al maximo los riesgos o perjuicios.[5]

Es entonces cuando la bioética puede ser usada como herramienta en la practica médica,
estimulando el pensamiento reflexivo, invitandonos a establecer una relacion de respeto en la
autonomia con los nifios y su familia, tenido herramientas para abordar los dilemas éticos,

buscando cursos intermedios, para finalmente tener una decision asertiva.

La promocion de la autonomia de los nifios es uno de los aspectos mas importantes en su
relacion médico paciente, como es descrito por el Dr. Boris Pinto, ha cambiado
progresivamente hacia un modelo que privilegia la autodeterminacion, la participacion
informada y consciente en los escenarios de toma de decisiones, y la promocion de un
modelo centrado en la familia, desarrollando estrategias de manejo como el asentimiento y el

consentimiento informado en pediatria. [6]



Es aqui donde se presenta un primer conflicto, cuando la posicion del menor o su
representante no va acorde con lo conducta médica esperada por su médico, que en busca de
la no maleficencia, el mejor, puede pasar por alto la autonomia del paciente, sin considerar
que para la familia el mejor beneficio puede estar dado por la no desintegracion escolar, la no

desescolarizacién o el control del dolor.

Esta relacidon descrita toma mas valor en un servicio de oncologia pediatrica en donde las
decisiones estan en medio de conflictos morales, cada curso de accién tiene consecuencias

que en ocasiones extremas puede presentarse la obstinacion terapéutica y la muerte.

Bajo este contexto, aparece el término “encarnizamiento terapéutico” como una practica
basada en la aplicacién de métodos extraordinarios y desproporcionados de soporte vital en
enfermos terminales que, por el grado de deterioro que presentan, no le proporcionan

beneficio alguno y prolongan innecesariamente su vida. [7]

1.1 ANTECEDENTES
Al realizar una busqueda en la literatura en bases de datos regional (BIREME, LILACS,

SCIELO) es poca informacion referente a la descripcion dilemas éticos en unidades de
oncologia o en oncologia pediatrica en Colombia, algunos de ellos, describen la deliberacion
de moral en pacientes pediatricos? realizados en Bogota como herramienta para resolucién de
dilemas éticos; en latinoamericano, Argentina y Chile y en Espafia, si hay informacion
relevante de articulos que describen dilemas éticos en pacientes pediatricos, cuestionandose

su actuar, la normatividad vigente e impacto del cancer en su poblacion.

% Atuesta, J., Vasquez, P., Roa, J. D., & Acufia, H. (2016). La deliberacién moral: el método de la ética
clinica. A propdsito de un caso de paciente pediatrico. Revista Colombiana de Psiquiatria, 45(3), 224-227.



De aqui la importancia de describir un caso en un servicio de oncologia pediatrica en donde
se analice los conflictos éticos que se desarrollan en su préactica, estimulando futuros trabajos

en areas relacionada con el cancer infantil.

1.2 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
El caso se desarrolla en una unidad de oncologia pediatrica de un hospital de tercer nivel de

atencion, donde se presta atencion médica a usuarios del régimen contributivo, la mama hace
parte de una familia de dos hijos de 5 y 6 afios dedicada en tiempo completo a su hogar, el
esposo, guarda de seguridad, tiene ingresos mensuales de 2 salarios minimos.

Durante el tratamiento de su hijo, la familia enfrenté diversas dificultades como lo son, el
ausentismo laboral, el abandono del hogar, haciendo sobrecargar parte de la enfermedad de
su hijo en su esposo por soportar las necesidades de su familia y su hijo mayor al crecer sin
los cuidados de su madre.

Al momento que es diagnosticado con una recaida de su enfermedad (recaida medular
aislada temprana), los padres discuten el caso en la familia, optando por no tratar al menor,
dado que el cuerpo médico le explico el tipo de tratamiento, los cuidados que se requieren y
el pronostico de la enfermedad, se analizé el caso en el grupo médico brindando opciones
intermedias para la resolucion del caso.

Al entender el rol que tiene el paciente dentro de su familia, la importancia de vivir, de tener
infancia, tener tiempo en casa, visitar familiares, favorecer su condicion social y econdmica,
enfrentado a una incertidumbre terapéutica, en la que hay aislamiento, sensacién de
abandono, dolor y algunas veces sufrimiento, pueda hacer actuar erréneamente una familia,
haciendo tomar diferentes opciones a la esperada el médico.

Por esta razon desarrollaré dos aspectos bioéticos fundamentales, el principio de beneficencia
manifiesto por un servicio de oncologia pediatrica y de no maleficencia por una familia no

dispuesta a ser tratado. Los dos principios buscan proteger el derecho a la vida, el derecho a



estar en familia, sin embargo considerando que el curso normal de su enfermedad sin

tratamiento es la muerte.

Los planteamientos encontrados en el trabajo, son dilemas éticos en la unidad de oncologia
pediatrica en la cual trabajaba, en ningln caso, pretender crear juicios de valor, criticar o
cuestionar el actuar médico del grupo tratante, sino por el contrario, buscar herramientas
bioéticas que pudieran ser aportadas para tomar mejores decisiones, cada vez mas complejas.
En este documento realizaré un analisis de caso basado en la metodologia de deliberacion
moral de Diego Gracia que desglosa los dilemas bioéticos, los enfrenta, busca los cursos

intermedio, analizando el curso de accién 6ptimo.

El cancer es una alteracion que puede suceder en algunos diferentes procesos celulares como
la division, diferenciacién y muerte, comprometiendo finalmente sus 6rganos y su vida. Cada
afo, aproximadamente 16.400 nifios y adolescentes menores de 20 afios son diagnosticados
con cancer en los Estados Unidos, Colombia, 2200 nifios son diagnosticados con esta

enfermedad cada afio y se estima que al menos el 40 por ciento de ellos no sobreviven.

El cancer infantil sigue siendo la principal causa de mortalidad relacionada con la
enfermedad entre los nifios de 1 a 14 afios, la tasa de éxito en el tratamiento la leucemia
linfoblastica aguda (LLA) ha aumentado constantemente desde la década de 1960, hasta
lograr hoy en dia una sobrevida libre de evento superior al 80% en nifios y 40% en

adultos.[12]

La (LLA) es una enfermedad hematolinfoide que a comprometer todo el organismo,
requiriendo un manejo multimodal >, en la primera parte del tratamiento requiere una

hospitalizacion prolongada hasta lograr una remision de la enfemedad®, durante este primer

3 Terapia que combina mas de un método de tratamiento.
4 Consiste en lograr la remisién morfoldgica de la enfermedad para reactivar la hematopoyesis normal



proceso se produce mdaltiples complicaciones como neutropenia febril, mucositis
transfusiones, requiriendo el cuidado permanente del menor, el aislamiento durante su
hospitalizacion, desvinculandolo de la escuela, amigos y familia, los adolescentes los afecta
emocionalmente mas cuando presentan cambios en su aspecto corporal como la caida del

cabello, aparicion del acné, palidez.

Durante el tratamiento del cancer infantil, no solo una enfermedad hematolinfoide, sino su
entorno, dado que el impacto en su familia, el tipo y la oportuna atencién, impacta en el
pronostico de la enfermedad, el cuidador, su familia, la escuela deben permanecer en
continuo apoyo moral, emocional y econdmico disminuir abandonos, retrasos, llevado a

recaidas y resistencia a los quimioterapéuticos. (14)

Colombia tiene una normatividad para brindar las necesidades de los pacientes que la
presentan, procura disminuir los obstaculos administrativos, como es la ley del céancer
infantil® cuyo principal objetivo es reducir la tasa de mortalidad por cancer de menores de 18
afios garantizando la presentacion de todos los servicios que sean necesarios para Su
deteccidn temprana y tratamiento integral.

El Observatorio Interinstitucional de Cancer Infantil (OICI), tiene como propdsito vigilar que
se pongan en practica los servicios contemplados Ley de Cancer Infantil, Bogota, ha
implementado programas para el diagnostico oportuno, como la Ruta de Atencion para nifios
y nifias con presuncién o diagnéstico de Leucemia en Colombia.® Busca la atencién oportuna
en centros de referencia de mayor complejidad con la capacidad de dar un diagnéstico y

tratamiento oportuno.

° Ley 1384 de 2010 Ley Sandra Ceballos, por la cual se establecen las acciones para la atencidn integral
del cancer en Colombia.

® Ley 1388 Por el derecho a la Vida de los nifios con cancer y en la Resolucién 418 de 2014



Mas del 80% de los nifios con cancer del mundo viven en paises de ingresos bajos o
medianos, donde las tasas de supervivencia son generalmente por debajo del 40% (14),

Se deben fortalecer el soporte a la familia y cuidador con herramientas como la resolucion
1440 de 2013, establece las condiciones bajo las cuales los hogares de paso brindaran la
atencion como servicio de apoyo social para los menores de 18 afios con presuncion
diagnostica o diagnéstico de cancer, las fundaciones dan apoyo integral, manutencion y
apoyo a cuidadores y familiares.

La alta incidencia de LLA, reportado por la CDC’ en su tltimo reporte, establece que su pico
esta entre los nifios de 1 a 4 afos, dado el grupo etario (lactantes y preescolares) los mas

afectados, son los que mas conflictos éticos encontramos entre la familia y los médicos.

1.3 OBJETIVO GENERAL
El objetivo de este estudio de caso es analizar cuales son los principios éticos que entran en

conflicto en un servicio de oncologia pediatrica, y como entran en conflicto, en la Clinica

Infantil Colsubsidio en la Ciudad de Bogota.

1.3.1 OBJETIVO ESPECIFICOS
e ldentificar la relacion entre la autonomia y la no maleficencia en la toma de

decisiones por parte de padres de familia/tutores y médicos tratantes.
e Analizar la relacion entre obstinacion terapéutica y beneficencia.

e Comprender la relacion entre cuidado paliativo y la no maleficiencia.

1.4 JUSTIFICACION
La importancia del desarrollo del trabajo es establecer un precedente en la necesidad del

discurso bioético en los servicios de oncologia pediatrica, a partir de alli se podria plantear
escenarios clinicos en donde la bioética podria hacer el acompafiamiento en la toma de

decisiones.

" https://www.cdc.gov/cancer/dcpc/data/children.htm
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Por otro lado el el hemato oncélogo pediatra debe tener no solo su formacién clinica, si
herramientas bioéticas que faciliten la comprension de los diferentes dilemas éticos,

acompafiado del conocimiento de la normatividad en el cancer infantil.®

2. APLICACION DEL METODO DELIBERATIVO

2.1 PRESENTACION DEL CASO
Paciente masculino de 5 afilos de edad que pertenece a una familia de clase media, de

religion catolica, integrada por 4 miembros, un hermano mayor de 6 afios, una madre, ama de

casa y el padre trabaja como guardia de seguridad.

El paciente es conocido por el servicio de oncologia por cursar tratamiento para una leucemia
linfoblastica aguda de alto riesgo, diagnosticada 20 meses antes, el cual se encuentra en la
altima fase del tratamiento, mantenimiento, el cual consta en quimioterapia oral con 2
medicamentos que le permite iniciar una reintegracién social y escolar, asistiendo a un
control ambulatorio cada mes, lo que le permitié a la madre reintegrarse a una vida laboral y

reestructurar su vida familiar.

El paciente durante sus primeros meses de tratamiento cursd con maltiples complicaciones
médicas previstas como lo son, hospitalizaciones, ingresos a la unidad de cuidado intensivo,
procedimientos quirdrgicos, transfusiones, ademas de la separacion de su hermano mayor, su

colegio y sus amigos.

Para dicho momento el paciente se encuentra asintomatico, su familia nuevamente se
encontraba unida después de los meses que estuvieron en tratamiento. Un dia durante su
tratamiento presenta fiebre, sangrado nasal, palidez generalizada por lo cual consultan a

urgencias de la clinica donde es tratada, en los paraclinicos iniciales se evidencid citopenias

8 Ley 1384 de 2010 Ley Sandra Ceballos. Ley 1388 de 2010. Resolucién 4504 de 2012 Resolucion 4496
de 2012. Resolucion 2590 de 2012. Resolucién 1383 de 2013. Resolucion 2003 de 2013. Resolucion 1442
de 2013. Resolucién 1440 de 2013. Resolucién 418 de 2014.
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con presencia de células inmaduras en sangre periférica con alta sospecha de recaida

temprana de su enfermedad por lo cual se hospitaliza.

En el tiempo en que fue internado, antes de realizar la confirmacion por aspirado de medula
Osea de la recaida de su enfermedad, la madre entra en una profunda conmocion vy tristeza,
manifiesta lo rapido que se habia recuperado y lo ganado en los Gltimos meses, sin embargo

manifiesta no encontrarse preparada para esta nueva noticia; la recaida de la médula dsea.

El servicio de oncologia luego de confirmar el diagndstico le explica a la madre, paciente y
su familia la necesidad de realizar una nueva terapia consistente en un protocolo més intenso
que debe finalizar en un trasplante de medula 6sea, de no ser tratado, su enfermedad seguira

avanzando rapidamente lo que llevaria a su fallecimiento.

La madre refiere necesitar tiempo para la toma de decision con su familia y solicita varios
dias para poder considerar todas las opciones terapéuticas, mientras tanto se realiza
intervencion por un grupo multidisciplinario dado por psicologia y trabajo social; luego de 2
dias, la madre manifiesta lo discutido con su grupo familiar y deciden no aceptar el

tratamiento su hijo.

El grupo de oncologia, evalta el caso en una junta médica, integrada por un pediatra, tres
oncélogos, psicologia, trabajadora social, patélogo, nutricionista y un representante del area
administrativa, se discute el caso y deciden en junta, reconocen que ante el prondstico
adverso en que se encuentra el paciente, las pocas posibilidades de sobrevivencia luego del
tratamiento y la voluntad de la familia de no tratarlo, se considera respetar la voluntad de la

madre de desistir de un tratamiento con fines curativos.

El oncélogo hospitalario se redne con su familia se le informa la decision de la junta, se le

explica que recibird un tratamiento ambulatorio con fines paliativos, consistente en dosis altas
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de esteroide, mantendra un control mensual por el servicio de oncologia y se le explica en

que puede cambiar de opinién en cualquier momento del tratamiento.

El paciente permanece en buenas condiciones generales, durante aproximadamente 4 meses,
tiempo en el cual la familia logro ir de paseo, regresar al colegio, integrarse en familia; luego
de este tiempo reingresa a urgencias con cuadro febril, sangrado masivo, y fallece a las 6

horas de su ingreso.

El caso me llevd a una profunda reflexién sobre el papel del médico en la toma de la mejor
decision para un paciente, de un lado el encarnecimiento terapéutico basado en el principio
beneficencia y sin embargo la no maleficencia dado por una familia que desea darle vida a
sus pocos dias, rechazando un tratamiento de 32 linea, basados en el principio de autonomia y

justicia.

2.2 DISCUSION DE ASPECTOS CLINICOS

Paciente menor de edad con diagndstico de leucemia linfoide aguda linaje T en recaida
medular temprana, quien requiere inicio de tratamiento de recaida para ser llevado a
trasplante de medula dsea. Desde que los nifios trasplantados de médula dsea estan
sobreviviendo por periodos mas largos, los efectos adversos tardios estan siendo mas
aparentes. los resultados de este tratamiento han mejorado en los Gltimos afios, lo que se
explica tanto por la disponibilidad de mejores medidas de apoyo para los pacientes como por
la mayor efectividad del procedimiento para erradicar la enfermedad. a pesar de los avances
en el campo del trasplante de médula dsea, con diversos efectos adversos tanto agudos como
cronicos, dependientes principalmente de la enfermedad de injerto contra huésped y de la

toxicidad de los esquemas de preparacidn o acondicionamiento pretrasplante.
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Durante la deliberacion de la junta médica considero como parte del consentimiento
informado en pediatria brindar una informacién comprensible sobre el objetivo del
tratamiento, riesgos potenciales, opcién de aceptar o rechazar el tratamiento, ademas de
brindarle la opcidn de retractarse en cualquier momento, se considero reconocer la capacidad
de comprender la situacién de su madre y su familia en la toma de decisiones, expresar la
voluntariedad de decidir libremente sin la presencia de persuasion, manipulacion ni coercion,
y establecer una retroalimentacion de lo narrado, es de aclarar que no se realiz6 un
consentimiento escrito, en la cual se dejara constancia que se respecto todas las caracteristicas
del consentimiento informado, sin embargo se consignd lo narrado en la historia clinica

electrénica.

La familia considerando que el paciente al momento del nuevo diagnostico se encuentra
asintomatico, escolarizado, integrado a su nucleo familiar y social, desiste de una opcion
terapéutica, siendo respetada por el grupo tratante, su madre como tutora del menor, decide
no continuar el tratamiento médico y consideran la opcion paliativa, de antemano sabe que
esta opcion conduce a una préxima muerte, que es el curso normal de su enfermedad en el

estado actual.

La historia del tratamiento de la leucemia linfoblastica aguda pediatrica, dentro del espectro
de patologias malignas de la infancia es una historia de éxitos escalonados que llevaron a que
en la actualidad aproximadamente el 80% - 85% de los nifios tuvieran posibilidades de

curacion.

Dentro de las enfermedades oncoldgica en pediatria ha presentado una notable evolucion en
la dltima década, aumentando la sobreviva a 5 afos, en el caso leucemia linfoblastica aguda

es el cancer infantil mas comun y cuando recae después del tratamiento inicial de primera
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linea, con sobrevidas globales menores del 30% y que en nuestro medio se encuentran muy

por debajo de los estandares mencionados en protocolos internacionales.

Los tratamientos de recaida con quimioterapia intensa y trasplante de células progenitoras
hematopoyéticas no superan globalmente el 50% de sobrevida. por lo tanto, la mayoria de los

nifios que recaen siguen muriendo a pesar de los enfoques de quimio-radioterapia agresivos.

El grupo de oncologia ha considerado que el tratamiento de un paciente oncoldgico debe
seguir hasta agotar todos los recursos posibles, sin determinar qué porcentaje de sobreviva a 5
afios tiene el paciente, 0 que pocas opciones terapéuticas, se conoce las limitaciones en
muchas terapéuticas dada por disponibilidad del medicamento, autorizacion por su
aseguramiento o medicamentos no disponibles en el pais, pero para el médico no es facil
desprenderse del principio de beneficencia basando sobre su paternalismo médico en busca
de beneficio superior en el paciente, asi lleve a ir en contra de la voluntad de sus padres, o

desconocer las consecuencias sociales, familiares que traeran.

Nos basamos en la ley del cancer, en cddigo de infancia y adolescencia, ley del nifio
incapacitado, en apoyo del trabajo social y el ICBF para valor nuestro derecho de ser llevado
a un tratamiento hasta lograr una curacion, muchas veces sometiendo a un escarnecimiento
diagnostico y terapéutico, sin contemplar que seria importante mucha veces respetar la

autonomia de su familia y en algunos casos del paciente.

2.3 IDENTIFICACION DE LOS PROBLEMAS MORALES
El principio de beneficencia se refiere a la obligacién moral de actuar en beneficio de otros.

Muchos actos de beneficencia son obligatorios, pero un principio de beneficencia, tal y como
nosotros lo entendemos, impone una obligacion de ayudar a otros a promover sus importantes
y legitimos intereses, el principio de no maleficencia obliga a no hacer dafio

intencionadamente. Remite a una caracteristica fundamental de la medicina hipocréatica
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“ayudar o al menos no perjudicar”; a la célebre maxima (En primer lugar, no hacer dafio). La
autonomia ha adquirido significados tan diversos como derecho de libertad, a la intimidad y a
la eleccion individual y voluntaria de elegir el propio comportamiento, ser duefio de uno
mismo.

En el caso del paciente pediatrico se considera que puede asentir desde los 6 ¢ los 7 afios de
edad, dado que este rango de edad, los nifios estan en capacidad de comprender los procesos
bioldgicos o de reflexionar sobre su identidad, esto hace que sea visto como una forma de
autonomia en el que el paciente pediatrico participe en la toma de decisiones sobre su

tratamiento.

2.4 IDENTIFICACION DE LOS VALORES EN CONFLICTO
Este caso se desarrolla en un servicio de oncologia pediatrica; en un paciente que tiene una

(LLA) recae de su tratamiento inicial, se le ofrece una nueva terapia, mas intensa, que la
anterior recibida, con notable disminucion de posibilidades de sobrevida, requiriendo mas
tiempo de hospitalizacion y posible complicaciones. Me lleva a reflexionar que el dptimo
beneficio buscado por el médico, no siempre es el resultado esperado por el paciente y su
familia, puede caer en la obstinacion terapéutica sin respetar la autonomia del paciente y su

familia.

Por otro lado el médico al enfrentarse a las vicisitudes que rodean al paciente pueden segar al
paciente y su familia en la toma de decisiones haciendo que no coincida el interés de ambos
grupos, debemos preguntarnos es lo mejor para el paciente ?. Es aqui donde el actuar médico
debe ser beneficente, paternalista, buscando identificar estos factores para modificarlos y asi

puntos intermedios.

Es en el equilibrio entre la autonomia y la no maleficencia, entendiendo que factores externos
que la modifican (su religion, el acompafiamiento de amigos, su condicién econdmica,

psicosociales, el tipo de cuidador, el apoyo familiar) desequilibran esta relacion, igualmente
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existe otros principios en conflicto aunque no es el proposito del presente trabajo, se
mencionan como son la ética del cuidado, la justifica distributiva, el utilitarismo y

paternalismo médico.

La mediacion ente este conflicto, buscando puntos intermedios, se deben tener en cuenta

factores que influyen en la toma de decisiones.

2.5. IDENTIFICACION DE LOS PUNTOS EXTREMOS
La resolucion de éste dilema ético planteado traeria diferentes diferentes cursos de accion:

Curso 1: Ser tratado con fines curativos con un protocolo de quimioterapia de recaida para
consolidar con trasplante de médula 0sea, si luego de explicar a la madre y familiares no se
logra su autorizacion, podria considerar presentar el caso ante ICBF para asignar un tutor que
garantice su cuidado y seguimiento terapéutico, lo que podria generar una tension entre los
principios de autonomia del médico y no mal maleficiencia esperado por su familia,
presentando ademas una ruptura en su relacion médico-paciente; es de considerar en este caso
nos enfrentamos a un tratamiento de segunda linea que implica el importante compromiso de

su familia para llevarlo a cabo.

Curso 2: Ser tratado con fines curativos, recibiendo un tratamiento de quimioterapia con
consolidacion con trasplante de medula 6sea, con el asentimiento del paciente y la
autorizacion de su familia, seria el escenario ideal. Se encontraria en armonia los principios
de beneficencia del médico y no maleficencia esperado por su familia, para lograrlo, es
importante el papel que cumple el rol social y econdmico en la toma de decisiones por parte
de su familia, la identificacion de factores que distorsionen el beneficio ideal que espera la

familia y la buena relacién que se tenga entre el médico y el paciente ayudan a este escenario.

Curso 3: No ser tratado, ofrecer una terapia paliativa, que busca aliviar los sintomas y que

Ileven a un buen morir. Seria una opcién favoreciendo los deseos de su familia, permitido
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enviar a casa el menor, haciendo que el menor viviera en casa por corto tiempo Yy falleciera.
En este escenario traeria multiples tensiones dentro del grupo por considerar que se vulnera

los derechos del nifio y perdiendo una oportunidad de ser tratado.

Es importante aclarar que en muchos casos, plantearse los cursos de accion extremo se puede
ver influenciada por la necesidad de tomar una con prontitud, el tiempo es un factor que
impacta negativamente en el pronostico del paciente, ante el planeamiento del problema
debemos actuar con prontitud, con un equipo multidisciplinario para no retrasar en la toma de

decisiones

Ademas es importante considerar que los escenarios pueden ser distintos dependiente del sitio
donde se genere el caso, su condicion social, el estado actual de la enfermedad y el pronostico

de vida de los pacientes en recaida cada vez son mejores.

2.6.BUSQUEDA PUNTOS INTERMEDIOS
No ser tratado con una terapia con fines curativos pero si recibiendo una quimioterapia

metrondmica [8] “dosis significativamente menor que la quimioterapia, reduce el nivel de
toxicidad, .. exhibe un efecto en términos de prolongacion de supervivencia”. Aunque no es
una terapia que ofrezca una opcion curativa, le permite compartir con su familia el tiempo de
vida, respectando los deseos de la familia, a el médico le permite actuar con beneficencia y
no maleficencia, entendiendo las expectativas de sobrevida por el estado clinico del paciente.

Al considerar el curso de accion intermedia, se deben tener encuentra los diferentes matices
que hay teniendo en cuenta la jurisdiccion, los derechos del paciente, la voluntad anticipada,
el cuidado paliativo, o solicitud de un segundo concepto por parte de los familiares.

El cuidado paliativo pediétrico, es un derecho establecido por la ley ° establece si en este

servicios existieran pacientes que requirieran abordaje integral en dolor y cuidado paliativo,

® Articulo 6 de la Ley 1733 de 2014
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tales procesos prioritarios deberan existir documentados y socializados en el recurso humano
del servicio para brindar dicha atencion. [9] ElI documento de voluntad anticipada ocupa un
lugar importante en el debate acerca de la autonomia de los individuos. El desarrollo de este
instrumento responde a una evolucién desde el mundo juridico y de la ética en relacion al
respeto a la autonomia de la voluntad como un principio fundamental.

El articulo 5 (ley 1733 de 2014), los derechos de los pacientes al final de sus vidas, incluido el
derecho a subscribir el documento de voluntad anticipada, incluyendo el derecho al cuidado
paliativo y a la toma de decisiones sobre este tipo de atencién; a la informacion; a una
segunda opinion; a participar de forma activa en el proceso de atencidn, y los derechos de los

nifios y adolescentes y de los familiares [10]

2.7. ANALISIS DE CURSO DE ACCION OPTIMA
Tras analizar el caso y deliberacion de los hechos, se establece que existe una tension ética

entre los principios de autonomia y no maleficencia, luego de evaluar la consecuencias y las
circunstancias clinicas y sociales que rodean el caso se establece que una opcién intermedia
equilibra estas tensiones, en embargo es de aclarar que esta tension siembre es dindmica tanto

en el contexto clinico donde se presente el caso como en progresion cientifico que la preceda.

El paciente por diferentes circunstancias mencionadas no fue tratado con fines curativos, la
familia solicitd tiempo en donde consulta con otros miembros de su familia y a otros
especialistas, respondiendo su deseo de no ser tratado. Ante esto el grupo tratante, previa
valoracion psicosocial, se establecid un curso intermedio consistente en dar un tratamiento
fines paliativos, aclarando a su familia que en la decision puede ser reevaluada cuando ellos
lo deseen, aclarando que el curso clinico esperado se un deterior progresion que lo llevara a la

muerte.
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2.8. DECISION FINAL

El médico en su formacién clinica desarrolla parte de su criterio médico esta forjado en
principios éticos especialmente de no maleficencia, recibidos como herencia antiguo como el
Juramento Hipocratico (siglo 1V a.C.), otros que se han modificado para una adaptaciéon a
tiempos modernos como la Revision del Hipocratico del Dr. Sanford A. Franzblau (1977) ,
Codigo Islamico de Etica Medica. Documento de Kuwait (1981), Version escuela de
Medicina de Johns Hopkins (1994), en estos establece a procurar el bienestar del paciente y el
a evitar la lesion (primun non nocere del juramento hipocratico). [10] desarrollando
capacidades paternalistas, viendo a la muerte como un fracaso a su esfuerzo por ayudar al
paciente.

Poco se ha desarrollado en los médicos el principio de autonomia del paciente en la toma de
decisiones y su relacion con la no maleficencia, entrado en circulos de obstinacion
diagnostica y terapéutica, autonomia segun el concepto de Beauchamp y Childress[2], al
referirse a la autonomia nos dicen que “una persona autonoma es aquella que actla
intencionalmente, con conocimiento suficiente y sin influencias que determinen su accién” lo
cual clarifica la necesidad de que una persona, para tomar una decisién autdbnoma requiere

informacion completa y adecuada.

2.9 COMPROBACION
PRUEBA DE LEGALIDAD: Colombia cuenta con un marco normativo que garantiza de

manera integral los derechos de los pacientes con cancer desde una atencién prioritaria hasta
la cobertura de todos los servicios, incluyendo los cuidados paliativos, se mencionan la
normatividad vigente que se debe tener en cuenta para la deliberacién de los hechos.

Declaracion Universal de Derechos Humanos - Asamblea General de las Naciones Unidas

de 10 de diciembre de 1948, Articulo 25: La maternidad y la infancia tienen derecho a
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cuidados y asistencia especiales. Todos los nifios, nacidos de matrimonio o fuera de
matrimonio, tienen derecho a igual proteccion social.

La convencion sobre los derechos del nifio (UNESCO), Capitulo 6: Proteccion y educacion
de grupos desfavorecidos. Los nifios con necesidades especiales. La politica educativa, la
planificacion y la formacion de profesores relativas a la educacién especial constituyen el
aspecto principal de este programa.

Ley 1098 de noviembre 8 de 2006 (Codigo de la Infancia y la Adolescencia), Articulo 180:
Recibir servicios sociales y de salud por personas con la formacion profesional idonea, y
continuar su proceso educativo de acuerdo con su edad y grado académico.

Ley 1384 de 2010 (Sandra Ceballos): Establece acciones para el manejo integral del cancer
con el fin de reducir la mortalidad y la morbilidad, mejorar la calidad de vida de los
pacientes.

Ley 1388 de 2010 (del cancer infantil): El objetivo esta norma es disminuir de manera
significativa la casa de mortalidad por cancer en nifios y menores de 18 afios buscan
estrategias que trabaje en la deteccion temprana y el tratamiento integral, aplicacién de
protocolos y guias atencidn estandarizados, dotacion, recursos humanos y tecnologia
requeria.

Ley 1733 de 2014 (Consuelo Devis Saavedra): Se regulan los servicios de cuidado paliativo
para el manejo integral de pacientes con enfermedades terminales, crénicas, de generativas e
irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida.
Resolucion 2590 de 2012: Saliste que todos los menores de 18 afios con cancer estén
registrados en una base de datos Unica para agilizar su atencion.

Resolucion 4331 de 2012: Las autorizaciones de servicios de quimioterapia o radioterapia de

pacientes con cancer debera hacerse para todos los ciclos incluidos en la guia o protocolos
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establecidos institucionalmente. si los servicios son prescritos por fuera de lo establecido en
los protocolos se deberan autorizar ciclos de minimo seis meses

Resolucién 4504 de 2012: reglamenta las unidades atencion atencion de cancer infantil, que
ofrecen servicios oncoldgicos integrados para menores de 18 afios de manera integrada y asi
garantizar la calidad.

Resolucion 1440 de 2013: de las condiciones para los hogares de paso como un servicio de
apoyo social para los menores de 18 afios, con presuncién diagnostica o diagnostico
confirmado de céncer.

Resolucion 1552 de 2013: establece que las EPS tengan agendas abiertas para la asignacion
de citas de medicina especializada para todos los dias habiles del afio.

Resolucién 247 de 2014: Ordena a las IPS y prestadores de servicios a que reporten los
pacientes con cancer ante la cuenta de alto costo.

Resolucion 1419 de 2013: Establecer parametros y condiciones la organizacion y gestion de
las unidades funcionales de atencion integral del cancer y los lineamientos para su monitoreo
y evaluacion. igualmente, establece obligaciones para la conformacion de la red de prestacion
de servicios oncoldgicos y unidades funcionales, fijando lineamientos para su monitoreo y
evaluacion.

Resolucion 1442 de 2013: anota las guias de practica clinica el manejo de las leucemias y
linfomas en nifios, nifias y adolescentes, cancer de mama, cancer de colon y recto, y cancer de
prostata.

PRUEBA DE PUBLICIDAD: El andlisis del caso puede hacernos tomar diferente posturas,
el hecho que fuera discutido, haria disponer de confianza para hacer publico el resultado final

del grupo.

PRUEBA DE TEMPORALIDAD: La oncologia ha progresado rapidamente en los Gltimos

afios, mejorando el tiempo libre de enfermedad, disminuyendo su toxicidad y disminucion en
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las secuelas; esto finalmente impactando en la calidad de vida, condicion social, psicolégico,
posteriores al tratamiento, y en la medida que surgen herramientas para brindar ayudas
econdmica, nuevas normas que protegen a su madre laboralmente, haran el pronostico de la

enfermedad y la tasa de abandonos mejore.

PRUEBA DE UNIVERSALIDAD: Se considera que la opcion tomada es una justa medida
consensuada que satisface al grupo familiar, el grupo tratante. Hay que considerar siempre
los diferentes escenarios segln la edad, teniendo en cuenta el desarrollo cognitivo del menor

seguln su edad.
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3. CONCLUSIONES
A la hora de tomar decisiones en la préctica clinica nos enfrentamos a dilemas éticos, en los

que hay una confrontacion entre valores o principios morales que exigen una intervencion
multidisciplinaria para tener una perspectiva mas diversa, dado que el clinico, puede
identificar de forma clara los cursos extremos de accion, por ejemplo, “tratar o no tratar”,
pero la decisién no depende solamente de él, sino del directamente responsable de ella, que
en el caso de la oncologia pediatrica recae en los padres o representantes legales. Situacion
que genera una relacion confrontativa sobre que es lo mejor para el paciente desde la
perspectiva de los médicos y la de los padres. Ademas por ningin motivo debemos
desconocer que si bien el médico ofrece desde la medicina una alternativa como tratamiento,
el paciente esta inmerso en un contexto que supera la barrera de la institucion médica, como

es el caso de los psicosociales, en las que viven el paciente y su familia.
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