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DE LA LIMITACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO A LA ADECUACION DE
LAS MEDIDAS TERAPEUTICAS A TRAVES DEL CUIDADO PALIATIVO: UNA

REFLEXION BIOETICA

Resumen

El concepto de nifio ha sufrido importantes cambios a los largo del tiempo, logrando
que progresivamente adquiera reconocimiento como sujeto social y de derechos y
participe en forma activa en el proceso de toma de decisiones relacionadas con su salud.
El ejercicio de la pediatria plantea grandes desafios y dilemas éticos; uno de ellos es la
muerte en la infancia, fendmeno mal aceptado y para lo cual no estamos completamente
preparados. Muchas de las muertes infantiles se presentan en cuidado intensivo después
de decisiones de limitar medidas de soporte vital pero garantizando confort y bienestar al
paciente lo que se conoce como Adecuacion del esfuerzo terapéutico o de las medidas
terapéuticas, y se logra a través de la integracién con cuidado paliativo.

Los cuidados paliativos son un modelo de atencion integral del nifio gravemente
enfermo y su familia, buscando el maximo bienestar fisico, emocional, social y espiritual
posible y el reconocimiento del nifio como sujeto de derecho, ético y bioético
Se deben iniciar cuando se diagnostica una enfermedad grave o condicion médica que
amenaza la vida del nifio, y finalmente, si el desenlace es la muerte del paciente,
contribuyen a que esta sea en la forma mas humana y preservando la dignidad del

paciente.



Requieren un proceso de comunicacion continua con la familia y el paciente de forma
eficiente y solidaria y constituyen un encuentro intercultural que reconoce la dignidad y
autonomia del nifio.

Las decisiones relacionadas con Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico deben ser
tomadas teniendo en cuenta al paciente, su familia, el equipo terapéutico y de no llegarse
a un consenso se debe solicitar el concepto de un comité de bioética. En el proceso surgen
conflictos de valores entre los miembros del equipo terapéutico, el respeto a la
autonomia, el mejor interés del nifio y la justicia distributiva.

Realizo una reflexion fundamentada en los principios de la bioética que permita
facilitar el transito de la Adecuacidon de las medidas Terapéuticas al cuidado paliativo en
las unidades de cuidado intensivo pediatrico, a través de la toma de decisiones centrada
en el bienestar del nifio que alivie el impacto emocional para él, la familia y el personal

de salud.



Introduccion

El ejercicio de la pediatria plantea grandes desafios y a la vez dilemas éticos dificiles de
resolver. La muerte de un nifio es un evento en general mal aceptado, especialmente para
quienes trabajamos en el area de la salud infantil y para lo cual no estamos completamente
preparados. Esta situacion puede llevarnos a realizar distintas intervenciones y procedimientos
con el fin de prolongar la vida, los cuales en su mayoria logran una recuperacion adecuada de
los pacientes, sin embargo, en otras ocasiones las acciones medicas son innecesarias y no

proporcionales.

El Cuidado Intensivo Pediatrico (CIP) es una especialidad relativamente nueva en el campo
de la pediatria y de la medicina, donde los desarrollos tecnoldgicos han permitido avances
importantes en los Ultimos afios, que si bien han logrado extender la vida de los pacientes, de
la misma manera, en algunos casos, han permitido prolongar el proceso del morir y con ello el

sufrimiento para los pacientes y sus familias.

La mayoria de las muertes en las unidades de Cuidado Intensivo Pediatrico (UCIP) ocurren
después de la decision de limitar o suspender las medidas esenciales de soporte vital o después
de establecer “ordenes de no reanimar”, lo que se conoce como Limitacion del Esfuerzo
Terapéutico (LET)?, decision enfocada en evitar el uso de medidas que puedan considerarse

futiles?, tanto en el diagnostico como en el tratamiento.

1 Limitacién del Esfuerzo Terapéutico (LET) se refiere a la adecuacion y/o proporcionalidad del tratamiento que
trata de evitar la obstinacién y la futilidad médica. (Simon Lorda et al, 2014)

2 El término futilidad proviene del latin “futilis”, que significa vano, inutil, ineficaz, sin efecto. Una intervencion
se considera “futil”, cuando tiene una baja probabilidad real de lograr un beneficio terapéutico significativo para
un determinado paciente, en términos de expectativas de curacién o de mejora sintomatica y, por tanto, de
compensar de manera razonable los posibles efectos nocivos de su instauracién o su mantenimiento. (Simén
Lorda et al, 2014)



La tendencia en los ultimos afios se ha dirigido a modificar la expresion LET por “Ajuste,
reorganizacion o Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico” (AET) (Simén Lorda et al, 2014),
teniendo en cuenta que se busca un cambio de orientacion a los objetivos del tratamiento,
apoyandose mas en los cuidados paliativos y de confort, sin embargo, la mayoria de la

literatura revisada expresa el concepto como LET.

Los cuidados paliativos constituyen un modelo de atencion integral del nifio gravemente
enfermo y su familia. Idealmente se deben iniciar cuando se diagnostica una enfermedad
grave o condicion médica que amenaza la vida del nifio. La integracién de los cuidados
paliativos con tratamientos curativos pueden beneficiar tanto a los nifios que sobreviven como
a aquellos que mueren y siempre ayudaran a la familia para lograr el maximo bienestar fisico,

emocional, social y espiritual posible.

Con el presente ensayo pretendo mostrar como a través de una reflexion fundamentada en
los principios de la bioética se puede facilitar el transito de la Adecuacién del Esfuerzo
Terapéutico al cuidado paliativo en las unidades cuidado intensivo pediétrico, a través de la
toma de decisiones centrada en el bienestar del nifio que alivie el impacto emocional para él,

la familia y el personal de salud.

Para abordar el tema comenzaré por hacer una aproximacion al nifio como sujeto de la
pediatria y su estatus social, moral y juridico; al concepto de muerte y de LET/AET, para
luego reflexionar sobre el papel de la bioética como puente entre esta Gltima y el cuidado

paliativo.



El nifio como sujeto de la pediatria

El concepto de nifio

Los conceptos de infancia y nifiez son dinamicos e histdricos, para la Real Academia
Espafiola (RAE) el significado de nifiez tiene varias acepciones; para comenzar es el “periodo
de la vida humana que se extiende desde el nacimiento hasta la pubertad” pero también es el
“principio o primer tiempo para cada cosa”; por otra parte la palabra nifio se refiere a “la
persona que tiene pocos afios 0 poca experiencia o que obra con poca reflexion y advertencia”.

(Diccionario de la Real Academia Espafiola, 2015)

En general el término nifio o nifia alude a las personas con pocos afos de edad o que se
encuentran en subordinacion social. Aun cuando la nifiez sugiere el periodo que transcurre en
los primeros afos de la vida humana, por su etimologia se refiere mas a “quienes no tienen
permitido hablar y no solo a los que carecen de este atributo por los afios de edad”.
(Wasserman 2001). Desde el punto de vista juridico la infancia corresponde al grupo social
gue se encuentra bajo la condicién de minoria de edad, que en muchos paises es por debajo de

los 18 afios.

En la mayoria de las especies existe un sentimiento de proteccion de los mas viejos hacia
los menores, la cual es realizada por los progenitores (especialmente las madres) hacia los
hijos. En los seres humanos desde el nacimiento y durante las diferentes etapas del
crecimiento, el nifio es subordinado a la figura del adulto, lo cual va disminuyendo con el paso
de los afos, el orden social, cultural y en la mayoria de los casos con el desarrollo de las
diferentes funciones neuroldgicas y cognitivas. Mayall (2002), citado por Vergara et al (2015),

enfatiza el hecho de que los nifios estan localizados en una posicion subordinada y
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dependiente con respecto a los adultos, aceptada por ambas partes, debido a que se asume que

ellos no han desarrollado suficientemente su moralidad y autonomia.

Para la pediatria el nifio es considerado la persona humana en desarrollo (no un adulto
pequefio) teniendo en cuenta maduracion fisica, psicoldgica y social y cuya atencion involucra

en forma permanente a la familia y al entorno.

Evolucion histérica del concepto de nifio

La idea de nifio ha ido evolucionando a los largo del tiempo, Gracia Guillén (1997) hace un
recorrido historico de esa evolucion y comenta como en épocas primitivas la atencion social
se centraba en los ancianos, poseedores del poder y la sabiduria, responsables de las
tradiciones de la comunidad; en contraposicion a ellos se encontraban los nifios, quienes
requerian cuidados especiales y eran vistos como impotentes e ignorantes. Mas adelante en la
Grecia Clésica la atencion se enfoca hacia la edad madura, cuyos representantes tenian mas
potencialidades y productividad. Los ancianos empiezan a considerarse imperfectos por no
estar en condiciones de producir y también se consideraban imperfectos los nifios por estar en

proceso de maduracion.

Durante muchos siglos se consider6 al nifio como un ser defectuoso que desde el punto de
vista médico no era ni sano ni enfermo, y que al igual que los ancianos requeria cuidados
especiales para no progresar hacia la enfermedad; era visto como un adulto “en miniatura”.
Los nifios no eran considerados sujetos sociales, se creia que no pensaban por si mismos y
deberian estar bajo la supervision de los adultos (Calderon, 2015). Después del siglo XVII,
con el fendbmeno de la escolarizacion, el nifio es separado del adulto y la familia empieza a

organizarse en torno a él, de esta manera pierde el anonimato en el que estaba.
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A lo largo del tiempo se han tenido diferentes representaciones de la infancia, para algunos
la infancia es simbolo de inocencia, pureza, vulnerabilidad, otros la ven como simbolo de
maldad que implica necesidad de correccién permanente como proceso de formacion; pero en
general se le ha dado poco valor a la infancia y a los nifios no se les toma en cuenta y se les da

poca importancia (Calderdn, 2015).

En el siglo XX las experiencias sociales de los nifios y la conformacion de sus identidades
comienzan a ser entendidas; el nifio es entonces visto como un sujeto plenamente social, influido
por los distintos campos sociales, politicos, economicos, ocupacionales y educacionales.

(Vergara et al, 2015).

La pediatria se diferencié como especialidad médica hace mas de un siglo, como respuesta
a la creciente apreciacion que los problemas de los nifios son diferentes a los del adulto y la
incidencia de estos problemas y la respuesta de los nifios ante ellos varia con la edad (Berhman
R, 1986). Se empieza a entender la nifiez como una etapa de la vida, con aspectos fisiol6gicos,

psicoldgicos y pedagdgicos propios y se identifican patologias inherentes a este grupo de edad.

El nifio como sujeto moral

Existen diferentes corrientes que explican las fases por las cuales atraviesa la persona en su
desarrollo moral, entre ellas se encuentran las teorias estructuralistas y las socioculturales. Las
primeras asumen gue el sentido ético se desarrolla a través del cumplimiento de determinadas
fases secuenciales y programadas que forman parte de la estructura misma del nifio y son de
caracter universal, es decir, que estan presentes en todos los nifios. Las teorias estructuralistas
mas representativas son las propuestas por Jean Piaget y por Lawrence Kohlberg. Por otro

lado las teorias socioculturales se enfocan en el desarrollo del nifio desde las circunstancias y
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el medio ambiente en el cual se desarrolla, su mayor exponente fue Lev Vygotsky y sus

aportes se dirigieron a la educacion y el desarrollo cognoscitivo.

Para Jean Piaget (1983) de la corriente estructuralista, el nifio evoluciona desde un estadio
premoral a otro de respeto hacia la autoridad de los individuos y de las cosas; antes de los
doce afios la fuente de legitimacion de la regla esta fuera del nifio, puesta en una autoridad
superior. El realismo del nifio pequefio le hace identificar lo moral con lo real y considerar que
las normas morales como las fisicas son absolutas, sagradas e intocables; este se considera un

“pensamiento heteronomo”.

Progresivamente los nifios van evolucionando e interiorizando las normas, la fuente de
legitimacion de las reglas esta en los nifios mismos y se sustenta en ellas por un acuerdo
social: es el “pensamiento autonomo”. Segun Piaget (1983) los nifios logran identificarse con
el principio de equidad alrededor de los 10 afios y logran la plena identificacion de los
derechos individuales y los principios éticos alrededor de los 14 afios. Esta moralidad se
conserva inalterada y logra crecer en muchas personas después de los 25 afios, aun cuando en

algunas nunca crece.

Segun Lawrence Kohlberg (1992), el desarrollo moral se da en tres niveles secuenciales,
Ilamados Preconvencional, Convencional y Postconvencional, cada uno de los cuales a su vez
tiene diferentes estadios. El primer nivel o Preconvencional se caracteriza por la ausencia de
reglas; en esta etapa el nifio solo trata de satisfacer sus deseos: lo que esta bien es lo que lo
satisface, es propio de los nifios menores de 10 a 12 afios quienes tienen una vision concreta e
individualista de los hechos. Posteriormente se pasa al segundo nivel o Convencional, en el

cual existen las reglas y lo bueno es cumplir con el deber: lo que sus seres queridos aprueban
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(pueden ser familiares 0 amigos), suele verse en edades entre los 12 y 18 afios. Por ultimo esta
el nivel tres o Postconvencional en el cual hay principios y valores en juego, las reglas se
respetan porque “esta mal” violarlas, se asume que “lo bueno” es lo legal y lo que beneficia a
la comunidad, es la etapa madura del desarrollo moral, algunos adolescentes la pueden
alcanzar entre los 13 y 16 afos, aunque en general se logra hacia los 18 afios momento que

coincide con lo que legalmente se considera mayoria de edad en muchos paises.

En general, se puede afirmar que el menor de 7 afios emite juicios simples, sin
jerarquizacion, no es consciente de la autonomia, depende de los juicios del adulto y tiene una
moral hedonista, donde lo bueno es lo que le da placer. De los 7 a los 14 afios desarrolla la
capacidad de decision, tiene sentimientos de justicia, evalla las consecuencias y emite juicios
de valor imparciales. Después de los 14 afios puede ser responsable de sus actos, tiene

principios morales individuales y sentido de identidad e independencia social.

Aplicando las diferentes etapas del desarrollo moral del nifio en la toma de decisiones o la
participacién en las mismas, se puede afirmar que segin avanza en edad el nifio va
adquiriendo de forma progresiva capacidades para participar en el consentimiento informado.
Los menores de siete afios estan en capacidad de recibir y comprender una explicacion,
pueden manifestar su acuerdo o desacuerdo al respecto, pero no son competentes en la toma
de decisiones ni pueden autorizar o no la realizacion de una intervencion. Entre los 7 y los 12
afios la competencia es dudosa y el consentimiento es compartido con los padres. En los
mayores de 12 a 14 afios hay competencia, poseen un grado de desarrollo cognitivo y moral
suficiente para tomar decisiones personales de su salud, estan en capacidad de emitir un
consentimiento y desde el punto de vista moral estan en capacidad de dar una autorizacion,

aun cuando desde el punto de vista juridico no sea asi.
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El nifio como sujeto de derechos

El concepto del nifio como sujeto de derechos histéricamente ha ido ganando importancia y
esto se refleja en diferentes hechos. En 1920 Eglantyne Jebb despues de la segunda guerra
mundial, motivada por la miseria en la que quedan muchos nifios de Europa crea la Save the
Children International Union, que después se convierte en la Union Internacional de
Proteccion de la Infancia, y constituye la base para la documentacion sobre el reconocimiento

juridico internacional de la infancia. (Unicef, s. f.)

En 1924 la Sociedad de Naciones aprueba la Declaracion de Ginebra sobre los Derechos
del Nifio. Esta declaracion establece, entre otros, recibir ayuda especial cuando esta
hambriento, enfermo, discapacitado o huérfano; a que se le socorra en primer lugar en
situaciones graves; a quedar exento de cualquier explotacion econdmicay a recibir una

educacion que le inculque un cierto sentido de responsabilidad social (Unicef, s. f.)

En 1948 la Asamblea General de las Naciones Unidas aprueba la Declaracion Universal de
Derechos Humanos, cuyo articulo 25 se refiere al nifio como poseedor de “derecho a cuidados
y asistencia especiales”. En 1959 la misma Asamblea aprueba la Declaracion sobre los
Derechos del Nifio, que reconoce derechos como el derecho a no ser discriminado y el
derecho a tener un nombre y una nacionalidad. También consagra en la practica los derechos
de la infancia a la educacion, a la atencion de la salud y a la proteccién especial. En esta
declaracion se toma al nifio como individuo con falta de madurez fisica e intelectual, por lo

tanto necesitado de proteccién y cuidado especial (Unicef, s. f.)

Posteriormente, en 1989 la Asamblea General de las Naciones Unidas aprueba por

unanimidad la Convencidn sobre los Derechos del Nifio, que entra en vigor al afio siguiente, la
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cual reconoce al nifio como sujeto universal de derecho y ademés como sujeto moral, y refiere
que todo menor de 18 afios debe considerarse como nifio (Unicef, s. f.). Es el primer
documento juridicamente vinculante que incorpora todos los derechos humanos civiles,
culturales, econémicos, politicos y sociales; ademés la Convencion destaca cuatro principios
fundamentales que tienen que ver con la no discriminacion, el interés superior del nifio, el
derecho a la vida, la supervivencia y el desarrollo, y el respeto por los puntos de vista del nifio
(Calderdn, 2015). Se enfatiza la necesidad de proporcionarle cuidado y asistencia especiales

en razén de su vulnerabilidad vital.

En 1990 se celebra en Nueva York la Cumbre Mundial en favor de la Infancia; en ella los
dirigentes mundiales firman la Declaracion Mundial sobre la Supervivencia, la Proteccion y el
Desarrollo del Nifio, asi como un Plan de Accidn para aplicar la Declaracién, que establece
metas que deben lograrse para el afio 2000 (Unicef, s. f.). En el afio 2000 los objetivos de
desarrollo del Milenio incorporan metas especificas relacionadas con la infancia, entre ellas la
reduccion de la mortalidad mundial de nifios menores de cinco afios en dos terceras partes, y
el logro de la educacion basica universal a lo largo del periodo comprendido entre 1990 y

2015 (Unicef, s.f.)

En Colombia la Constitucion Politica (1991) en su articulo 44, menciona que

Son derechos fundamentales de los nifios el derecho a la vida, la integridad fisica,
la salud y la seguridad social, la alimentacion equilibrada, su nombre y
nacionalidad, tener una familia y no ser separados de ella, el cuidado y el amor, la

educacion y la cultura, la recreacién y la libre expresion de su opinion (CPC, 1991).



16

Este articulo concluye diciendo que “...Los derechos de los nifios prevalecen sobre los
derechos de los demas...”, aspecto importante a tener en cuenta en la toma de decisiones con

respecto a la salud infantil.

En el afio 2006 se aprueba en Colombia la Ley 1098 a través de la cual se expide el Codigo
de Infancia y Adolescencia que tiene por objeto establecer las normas sustantivas y procesales
para la proteccion integral de los nifios, las nifias y los adolescentes, garantizar el ejercicio de
sus derechos y libertades consagrados en los instrumentos internacionales de Derechos
Humanos, en la Constitucion Politica y en las leyes, asi como su restablecimiento,
prevaleciendo el reconocimiento a la igualdad y la dignidad humana, sin discriminacion
alguna. Para todos los efectos de esta ley son sujetos titulares de derechos todas las personas
menores de 18 afios. Sin embargo los menores de 18 afios en relacion a toma de decisiones
legalmente contintan dependiendo de sus padres o responsables, aun cuando moralmente sean

competentes (Congreso de Colombia, Ley 1098).

Finalmente en febrero del afio 2015 se aprueba la Ley estatutaria 1751 por medio de la cual
se regula el derecho fundamental a la salud y se dictan otras disposiciones. Dicha ley en el
articulo sexto, “Elementos y principios del derecho fundamental a la salud”, paréagrafo f,
menciona que el derecho fundamental a la salud comporta algunos principios entre los cuales

destaca el de Prevalencia de derechos:

El Estado debe implementar medidas concretas y especificas para garantizar la
atencion integral a nifias, nifios y adolescentes, en cumplimiento de sus derechos
prevalentes establecidos por la Constitucion Politica. Dichas medidas se

formularan por ciclos vitales: prenatal, hasta seis (6) afios, de los (7) a los catorce
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(14) afos, y de los quince (15) a los dieciocho (18) afios. (Congreso de Colombia,

Ley 1751).

Como vemos el siglo XX fue fundamental en cuanto al conocimiento del estatus moral y
juridico del nifio, observando la transicion en la cual progresivamente pasa de ser un objeto de
derechos a ser un sujeto de derechos, y desde el punto de vista social pasa a ser visto como un

ser capaz de dar opiniones y de escuchar y ser escuchado.

Muerte

La muerte es el fendmeno en el que se produce la cesacion de la vida. Es el destino
inevitable de todo ser, la culminacion prevista de la vida, aunque incierta en cuanto a cbmo y
cuando se va a producir. En el caso de la muerte humana no se trata simplemente de muerte
organica, sino muerte de la persona, por lo que su interpretacion es mas complicada. Asi lo
afirma Lain Entralgo, citado por Escobar Triana (2000), “La muerte es un inevitable hecho
bioldgico en el cual cesa toda actividad vital y todo lo que nace muere aunque la muerte es del

individuo y perdura la especie”.

Es un fendmeno universal, todos pasamos por ella, pero la conceptualizacion de la misma
se hace a través de la muerte de los demas, pues nadie ha tenido experiencia de su propia
muerte. Existe un rechazo social hacia la muerte, incluso la idea de la propia muerte y la de
los allegados; nos alejamos del moribundo y de la muerte ajena porque nos recuerda que no
somos inmortales. Rechazamos la idea de la muerte de los nifios pues sentimos que es ir en
contra de lo natural, los nifios estan iniciando su proceso de vida y representan una promesa
para el futuro, para la inmortalidad: “Instintivamente repugna la idea de la muerte de los

nifios, retéricamente acogidos y amados como promesa de la humanidad” (Sala. R, 2004). Por
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eso muchas veces nos esforzamos en evitar o demorar la muerte de un niflo, “la vida es

preferible a la muerte”.

Las relaciones que vive el médico en su interactuar con el moribundo se ven afectadas
por su propio miedo a morir y por la erronea idea de tomar como fracaso o derrota la muerte
del paciente (Escobar Triana, 2000). Incluso hay temor al moribundo por miedo a expresar las
propias emociones y sentimientos que se producen por la proximidad de la muerte. La muerte
se toma, en la formacién del médico, como el enemigo de la medicina cientifica y por tanto no
se habla de ella. “Parece que los estudios de la medicina y de la persona se detenian en los
umbrales de la muerte y de alli se regresaban abandonando al paciente a su propia suerte y
cuando mas cubriéndolo con un manto de mentiras piadosas” (Escobar Triana, 2000). Para la
mayoria de los profesionales de la salud, la escogencia de la profesion medica esta relacionada
con el espiritu de servicio y la posibilidad de ayuda a los demas. Pero cuando esa ayuda se

relaciona con la muerte, muchas veces la posibilidad de hacerlo es limitada (Carmona, 2008).

En mi caso particular la formacion como pediatra me inclina a perseguir el objetivo de
mantenimiento de la vida por encima de cualquier cosa y ante la cercania de la muerte de un
paciente se mezclan sensaciones de impotencia, angustia, culpabilidad, fracaso e incluso
vivencia anticipada de la propia muerte. Sin embargo, no se debe considerar la muerte como
un fracaso de la medicina, sino solo un limite de la misma, pero es dificil abandonar la

creencia de que podemos vencerla y aceptar los limites de nuestra actuacion.

Anteriormente el paciente vivia sus ultimos dias rodeado de la familia y la muerte era en
casa. Los avances tecnologicos han hecho que hoy dia el final de vida se enfrente en los

hospitales, por lo cual tanto el paciente como la familia, esperan encontrar en el equipo de
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salud el apoyo necesario para afrontar los sentimientos, temores y angustias que genera en esta
situacion. Como equipo de salud hemos sido formados para promover la salud, controlar
riesgos, curar y rehabilitar enfermos, aliviar el dolor fisico, pero no para comprender que en
ocasiones nuestra intervencion esta dirigida a ayudar al enfermo y a su familia a enfrentar las
situaciones inherentes al final de la vida y apoyarlos en sus decisiones, lo cual implica no solo
afrontar problemas profesionales y técnicos, sino también emocionales y espirituales

(Carmona, 2008).

Es necesario que como equipo de salud asumamos la muerte como un fendmeno natural,
universal e inevitable, para tener los elementos suficientes que nos permitan ayudar a realizar
un proceso de duelo saludable a pacientes, familiares y a nosotros mismos. La vida a cualquier
costo, aun el de la dignidad de morir, es un desvio de los objetivos que deben guiar la atencién

de los nifios y sus familias.

Limitacién de Esfuerzo terapéutico/Adecuacion de Esfuerzo Terapéutico

A las UCIP deben ingresar pacientes con procesos que se considera reversibles y requieren
procedimientos que no se pueden realizar en otras areas como son el soporte vital y la
monitorizacién invasiva; sin embargo en algunas ocasiones se admiten pacientes con otros
criterios como presion familiar, enfermedades de base irreversibles pero con procesos agudos
agregados y prondstico incierto, enfermedades neuroldgicas progresivas, etc. El paciente
puede evolucionar hacia la curacion pero también el curso de la enfermedad se puede
modificar e ir hacia el fracaso terapéutico cuyas consecuencias finales pueden ser la sobrevida

con secuelas importantes e incluso la muerte, resultando entonces inapropiado el
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mantenimiento de soporte vital y se plantea la necesidad de reorganizar las medidas

terapéuticas.

Los objetivos del tratamiento médico son los de promover una mejoria en el estado de
salud del paciente, curar la enfermedad, aliviar el sufrimiento. Un tratamiento que no puede
alcanzar esos objetivos, aunque pueda lograr algun efecto fisioldgico, quimico o anatdmico en

una porcion del organismo es un tratamiento futil.

Se conoce como Limitacion del Esfuerzo Terapéutico a la decisidn de no iniciar o de retirar
en caso de haberse iniciado, cualquier tipo de tratamiento, incluyendo el soporte vital, que
tenga por finalidad prolongar la vida, manteniendo las actuaciones y tratamientos necesarios
para garantizar el méximo confort y bienestar del paciente; abarca situaciones como
limitacion del inicio o continuacion de algunas medidas de soporte vital®, incluyendo la
reanimacion cardiopulmonar, y la retirada o disminucion de éstas una vez iniciadas, al igual

que la limitacion del ingreso a la UCIP.,

En la literatura se encuentran diferentes expresiones que hacen referencia al concepto de
LET como la Limitacién de terapias de soporte vital, la Adecuacion de tratamientos de soporte
vital, la Adecuacion de las medidas terapéuticas, la Omision o retirada de tratamientos de
soporte vital, la Reorganizacion del Esfuerzo Terapéutico, entre otras (Novoa, 2008; Cuneo,
2012; Simon Lorda et al., 2014; Bernada, 2015). El término “limitacion del esfuerzo
terapéutico” se maneja en forma generalizada, sin embargo puede resultar confuso, ya que el

hecho de que se decida limitar una terapia no significa que finalice el esfuerzo por tratar a ese

3 La expresion Medidas de Soporte Vital se refiere a cualquier intervencidn sanitaria destinada a mantener las
constantes vitales de la persona independientemente de que dicha intervencion actle o no terapéuticamente sobre
la enfermedad de base o el proceso biolégico, que amenaza la vida de la misma. (Simon Lorda et al, 2014.)
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paciente. Al contrario, la atencidn sigue, las acciones se enfocan a garantizar medidas de
confort, alivio de dolor, apoyo emocional y espiritual al paciente y a la familia. Por otra parte,
mas que limitar lo que se produce es un cambio de orientacion en los objetivos del
tratamiento, en este caso, hacia el cuidado paliativo (Cuneo, 2012). Por esta razon seria méas
apropiado hablar de “ajuste terapéutico” o “adecuacion terapéutica” o “reorganizacion del
esfuerzo terapéutico” o “de las medidas terapéuticas” que de “limitacion terapéutica”, sin

embargo para efectos del presente ensayo utilizaré inicialmente el termino LET.

Independientemente de la forma en que se adecue o limite el esfuerzo terapéutico, en forma
paralela existe la obligacién moral de no abandonar al nifio en el proceso de morir,
garantizando todas las medidas necesarias para su bienestar (Couceiro Vidal, 2002). El
planteamiento de la LET puede surgir del equipo terapéutico, de la familia o responsables del
paciente o incluso del mismo paciente, cuando por sus condiciones de madurez y desarrollo

moral lo puede hacer.

Existen maltiples razones para iniciar la adecuacion o limitacion del esfuerzo terapéutico,
siendo las mas frecuentes la expectativa de una inadecuada calidad de vida y el uso de
tratamientos desproporcionados frente a los potenciales resultados que se van a lograr. Las
decisiones de LET en general se deben basar en la calidad de vida (aunque dificil medir en un
nifio), la probabilidad de supervivencia y el pronéstico, pero el estado funcional en que

quedaria el paciente si superara la situacion en que se encuentra es el principal factor decisivo.

Los nifios con condiciones médicas criticas que amenazan su vida, al igual que sus familias
se pueden beneficiar de cuidados paliativos en la UCIP; es importante tener en cuenta que los

beneficios del cuidado paliativo no se limitan al final de la vida, por el contario, deben
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iniciarse en forma simultnea con otras medidas terapéuticas y de soporte vital, durante todo

el tratamiento intensivo.

Los cuidados paliativos pediatricos son un modelo integral de atencion al nifio gravemente
enfermo y su familia, que se fundamentan en el reconocimiento del nifio como sujeto de
derecho, ético y bioético; comienzan cuando se diagnostica la enfermedad grave del nifio o
condicion médica que amenaza su vida, sin requerir un pronostico de vida a corto plazo y
continuan, sea el resultado la supervivencia o muerte del nifio, coexistiendo con terapias

curativas o que prolonguen la vida.

Los cuidados Paliativos cubren las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales
del nifio y su familia, incluyendo la evaluacion y tratamiento de sintomas y cuidados durante
la muerte y el duelo, con el propdsito de aumentar la calidad de vida del nifio y apoyar a la
familia. (Salas et al, 2005); en este sentido requieren la participacion de un equipo
multidisciplinario e interdisciplinario, en el que participan médicos, enfermeras, especialistas
en Salud mental y rehabilitacion, trabajadores sociales, antropdlogos, educadores y por

supuesto aquellas personas encargadas del soporte espiritual.

El cuidado paliativo va dirigido al paciente, a su familia y al equipo terapéutico; la meta es
ofrecer la mas alta calidad de vida posible al infante y a su familia. Los cuidados paliativos no
aceleran ni posponen la muerte, afirman la vida y consideran el proceso de morir como normal
(Twycross R., 2000). Esto se logra, por una parte definiendo metas claras pero con un
mecanismo de reevaluacion permanente de acuerdo con los resultados y fundamentado en un
proceso de reflexion ética, y por otra parte a través de una comunicacion continua con la

familia y el paciente de forma eficiente y solidaria; esta comunicacion debe ser clara, efectiva
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y sincera, siempre hablando con la verdad, informando al nifio en forma adecuada teniendo en

cuenta su desarrollo cognitivo y de lenguaje e involucrandolo en la toma de decisiones.

Al iniciar los cuidados paliativos en forma simultanea con la terapia intensiva, en la
medida en que haya que ir interrumpiendo medidas de soporte vital se garantiza que el nifio
reciba las medidas necesarias para su bienestar y se acomparfie a la familia en el proceso de
morir, constituyendo un puente entre el cuidado intensivo y el cuidado paliativo; este es el
verdadero sentido de la adecuacion del esfuerzo terapéutico. Recordemos que existe la
obligacion moral de no abandonar al nifio en el proceso de morir, garantizando todas las

medidas necesarias para su bienestar (Couceiro 2002).

Papel de la Bioética como puente entre la LET y el cuidado paliativo

Para los profesionales de la salud el sentido de nuestro quehacer diario ha sido el de
promover la salud con el fin de preservar la vida de las personas, realizando todo lo necesario
para lograrlo; pero para que haya salud debe haber vida. “Conservar la vida a toda costa” es
una frase que escuché muchas veces en mi proceso de formacién, como si ese fuera el fin

Unico de la Medicina.

El Hasting Center, Instituto de Investigacion en Bioética fundado en 1969 en la ciudad de
Nueva York, desarrollé en la década de los 90 un proyecto internacional para aclarar cuéles
deberian ser los fines de la Medicina en la era tecnoldgica, el cual se titulé The Goals of
Medicine. El resultado fue que los fines de la Medicina moderna podian sintetizarse en cuatro
aspectos fundamentales: “La prevencion de las enfermedades y lesiones, la promocion y la

conservacion de la salud; el alivio del dolor y el sufrimiento, la atencién y curacion de los
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enfermos curables y el cuidado de los incurables, y la evitacion de la muerte prematura y la

busqueda de una muerte tranquila”.

Si tenemos en cuenta los fines de la Medicina previamente mencionados, especialmente los
ultimos, la limitacion del esfuerzo terapéutico esta plenamente justificada, y se convierte en el
deber ser del Pediatra; ademas constituye el punto de encuentro entre dos areas que para
algunos podrian ser contradictorias sin embargo son complementarias, las cuales son el
Cuidado Intensivo y el Cuidado Paliativo. En este orden de ideas, debemos aplicar todas las
tecnologias posibles ante aquellas situaciones que claramente tienen una expectativa de
curacion; y cuando esto no es posible, replantear las intervenciones hacia el alivio del dolor y
del sufrimiento, que permitan una muerte tranquila. Ya mencioné previamente que la muerte
es parte de la vida misma, y no debemos considerarla como un fracaso de nuestro actuar

médico.

En general la limitacion se relaciona tanto con el hecho de retirar como de no iniciar
medidas especificas, ya sea con fines diagndsticos o terapéuticos, en busca de evitar acciones
futiles, y evitar la obstinacion terapéutica o diagndstica®. Desde el punto de vista ético es
equiparable el retirar medidas a no iniciarlas; sin embargo es claro que nos es mas facil como
equipo médico no iniciarlas que retirarlas, tal vez por el componente emocional que ello
implica, lo cual hace que muchas veces se mantengan medidas que no representan un claro

beneficio para el paciente.

4La obstinacion terapéutica se refiere a la situacion en la cual a una persona, que se encuentra en condicion
terminal de una enfermedad grave e irreversible, se le inicia 0 mantienen medidas de soporte vital u otras
intervenciones carentes de utilidad clinica, que Gnicamente prolongan su vida bioldgica, sin posibilidades reales
de mejora o recuperacion, siendo, en consecuencia, susceptibles de limitacion. (Simon Lorda et al, 2014.)
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En la toma de decisiones en un paciente critico con pobre pronostico, ante un fracaso
terapéutico, en cuanto a iniciar o continuar medidas de soporte vital, surgen varios
interrogantes, como son en qué circunstancias y cuéles son las condiciones para definir una
LET en pediatria, a quien le corresponde tomar la decision, cuél es el papel de la familia en la

toma de decisiones y a partir de qué momento se involucra el nifio en el proceso.

La LET debe ser el resultado de un proceso de toma de decisiones clinicas, que involucra
al personal sanitario, al paciente y a su familia, y a los comités de bioética asistencial en caso
de no llegar a un consenso. Mucho se ha escrito al respecto de este tipo de decisiones con
relacién a los adultos y a los recién nacidos, sin embargo no asi de los nifios, situacion en la
que juega un papel importante las emociones y sentimientos en el momento de decidir, asi
como también el desconocimiento de las preferencias previas de los méas pequefios lo cual

implica involucrar a los padres en el proceso.

Teniendo en cuenta las anteriores apreciaciones, pretendo hacer una reflexion a luz de los
principios de la bioética (Beauchamp, T. y Childress, J., 1999) ante la decision de limitacion
de esfuerzo terapéutico, con especial referencia a las acciones de no ingresar pacientes a
UCIP, retirar 0 no iniciar tratamientos y emitir drdenes de no reanimacion®®, partiendo del
hecho de que el ejercicio de la medicina debe considerar las necesidades de la persona que se

estad atendiendo y no de la enfermedad.

5 La decisi6n de no reanimar es aplicable cuando no cabe esperar un beneficio fisiolégico de las maniobras de
resucitacion; las funciones vitales del paciente se estan deteriorando a pesar del maximo esfuerzo terapéutico. La
limitacion se refiere exclusivamente a la instauracion de la Reanimacién Cardiopulmonar (RCP), pero no impide
que al paciente se le proporcionen otros tratamientos o cuidados.
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No maleficencia

Empezaré refiriéendome a la no maleficencia o el "'no provocar dafio™, entendido en este
caso como evitar mantener o iniciar un tratamiento cuando se considera desproporcionado a
los posibles resultados, y por otra parte no abandonar al paciente ni a la familia en el proceso
de muerte (Valenzuela 0, 2013). Dependiendo del diagnostico y de la evolucion de la
enfermedad se va definiendo un pronostico que generalmente permite saber en qué momento
iniciar la LET; sin embargo la evidencia cientifica que apoya diferentes actividades en
cuidado intensivo pediatrico, aunque ha ido en aumento, muchas veces no es suficiente para la

toma de decisiones y nos conduce hacia cierto grado de incertidumbre pronostica.

Ante la incertidumbre pronostica, en forma individualizada es correcto iniciar un
tratamiento, revalorando en forma frecuente los resultados del mismo, tanto a nivel de los
cambios que se dan en los diferentes parametros fisioldgicos del érgano afectado, como la
posibilidad de complicaciones surgidas por la evolucion de la enfermedad o la terapia
utilizada. Si los resultados no son favorables, y nos encontramos ante un paciente en estado
critico con pocas posibilidades de recuperacion se plantean dos alternativas: continuar
realizando intervenciones con el riesgo de caer en obstinacion, o disminuir el sufrimiento,
aliviar el dolor y garantizar las mejores condiciones de confort, sin embargo, es importante
recordar que el utilizar medidas desproporcionadas para prolongar la vida de hecho es

maleficente.

Rhoden (1986) caracterizo diversas estrategias para tomar decisiones en condiciones de
elevada incertidumbre, de las cuales las tres principales se refieren, en primer lugar a instaurar

tratamientos en forma agresiva al paciente hasta tener casi certeza de que no hay recuperacion,
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lo cual por lo general conlleva a sobre tratamiento de muchos nifios que finalmente moriran
después de un periodo mas o menos largo de sufrimiento. La segunda estrategia, que él
denomina “enfoque estadistico”, consiste en no iniciar tratamiento a aquellos pacientes que se
ajustan a un determinado perfil (con base en estadisticas locales o generales) en el que es muy
poco probable que se beneficien de dicha terapéutica, por ultimo plantea una tercera estrategia
con un enfoque intermedio o mejor llamado “criterio individualizado”. Ante estas estrategias
el cuestionamiento es cudl es el umbral de probabilidad de secuelas graves o de muerte que se
exigira por parte de los médicos y también de los padres para tomar una decision de no
intervenir o realizar un tratamiento. Tal vez lo méas adecuado es tomar la postura intermedia
individualizando la situacion de cada paciente.

Beneficencia

En cuanto a beneficencia, entendido como el deber del médico de promover el bien, en el
caso de la pediatria la conducta apropiada es buscar el mejor interés del nifio. Cualquier
intervencion que se realice en un nifio debe ser fundamentada en la mejor evidencia al
respecto, sometida a consenso del equipo tratante, asegurando ademas los cuidados
fundamentales del menor (Valenzuela 0, 2013). El objetivo del tratamiento debe estar
enfocado en la conservacion y recuperacion del estado de salud, evitando riesgos

desproporcionados y teniendo siempre presente el alivio del dolor y el sufrimiento.

El criterio del mejor interés del nifio considera éticamente obligatorio todo tratamiento que
desde un punto de vista razonable es probable que proporcione mayor beneficio que perjuicio.
Evitar al paciente un tratamiento desproporcionado preservando su dignidad como persona es

actuar “en el mejor interés del nifo”.
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En este caso juega un papel fundamental el concepto de calidad de vida, que en los nifios
no es fécil de delimitar; implica una valoracion subjetiva de “utilidad” teniendo en cuenta
aspectos como ausencia o retraso de desarrollo motor y cognitivo, capacidad de integrarse y
relacionarse con el entorno, entre otros, que solo el implicado lo puede hacer, y en este caso al
tratarse de nifios, le corresponde a los padres. Son los padres quienes pueden definir el mejor

interés de sus hijos, por supuesto sin traspasar el limite de la No Maleficencia.

Al respecto, Couceiro Vidal (2002) refiere:

En pediatria la intencion de la LET se relaciona con dos posturas fundamentales: por
una parte el prondstico de vida y por otra la calidad de la misma; por lo tanto tiene lugar
en dos escenarios diferentes, uno el que trata de impedir la obstinacion terapéutica y el

otro el que trata de evitar una supervivencia con muy mala calidad de vida.

Las decisiones de LET basadas en juicios sobre calidad de vida solo deben ser adoptadas en
conjunto con la familia; sin embargo el reconocimiento de limitaciones de las intervenciones

terapéuticas es una responsabilidad esencial del médico y del equipo terapéutico.

Autonomia

La autonomia, vista como el derecho del paciente a rechazar ciertas intervenciones médicas
o el derecho de los padres a decidir por sus hijos; la decision de los padres o representantes
legales y del nifio cuando sus condiciones de salud y madurez lo permiten, debe ser tomada
después de ser adecuadamente informados por el médico responsable, utilizar un
consentimiento informado como garantia del proceso y consultar al comité de bioética en caso

de ser necesario cuando no se logra un consenso (Valenzuela, 2013).
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En las condiciones previamente planteadas surge la pregunta: ¢quién debe decidir la
limitacion del esfuerzo terapéutico? La dignidad de los menores de edad, independientemente
de su edad y su capacidad, exige que siempre se les informe de todo en un lenguaje apropiado

para ellos y que les involucre en la toma de decisiones en la medida de lo posible.

Justicia

La justicia exige la distribucion equitativa de los recursos en salud y el uso racional y
eficiente de los mismos; implica la reevaluacion permanente de los tratamientos y el soporte
adecuado de todos los registros en la historia clinica para el conocimiento de todo el personal

sanitario involucrado (Valenzuela, 2013).

Los tratamientos en cuidado intensivo implican tecnologia de alto costo y deben ser usados
en pacientes recuperables; se deben utilizar todos los tratamientos indicados, restringiendo
aquellos que no tengan una eficacia probable. El conflicto con las obligaciones de justicia
surge por el uso racional de recursos; en este sentido permite suspender terapias o0 no iniciar

aquellas con poca posibilidad de resultados satisfactorios.

La toma de decisiones

Las decisiones relacionadas con LET/AET deben ser tomadas teniendo en cuenta al
paciente, su familia, el equipo terapéutico y de no llegarse a un consenso se debe solicitar el
concepto de un comite de bioética. En el proceso surgen conflictos de valores en diferentes

niveles que debemos tener en cuenta.

La metodologia de anélisis de casos sirve de orientacion en el proceso de toma de

decisiones dificiles como muchas de las que vemos en CIP; tiene en cuenta los hechos, los
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valores, los deberes y las normas (Gracia, G. 2009). La primera parte del método es la
descripcion cuidadosa, bien documentada de todos los datos o “hechos” del caso, y el analisis

de los mismaos.

Luego se deben identificar los valores en conflicto, entendiendo por “valor” la cualidad que
hace importantes las cosas a los seres humanos y que les exige su respeto: la vida, la salud, el
amor, la justicia, la paz, la amistad, las creencias religiosas, las tradiciones de las personas, l0s
derechos humanos, los principios, son valores. Para que haya conflicto, tiene que haber dos o
mas valores que nos exijan respeto y que se opongan entre si, 0 que no sea posible tomar en
consideracién a la vez. Por ejemplo conflictos entre el valor de la vida, la decision del

paciente o la familia, la escasez de recursos, creencias religiosas, etc.

Cuando se hayan identificado los valores en conflicto en un caso concreto, se deben
estudiar los “cursos de accion”, o sea las posibles salidas o soluciones que tiene ese conflicto,
comenzando con las mas extremas y luego las intermedias, hasta identificar el curso éptimo,
que es aquel que afecta menos los valores en conflicto. Finalmente se debe contrastar la
decision con la norma juridica, a fin de asegurar que no traspase o vulnere los limites

establecidos por el derecho.

Pueden surgir conflictos de valores entre los diferentes actores del equipo terapéutico: una
de las grandes dificultades en el manejo de los pacientes en estado critico es que el mal
prondstico depende del criterio personal del médico responsable en un momento dado. En este
sentido se recomienda que se discutan las opciones pero que haya un lider en el equipo

tratante.
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Por otra parte surge conflicto de valores en el respeto a la autonomia por el tipo de relacién
clinica que establece con los padres del paciente y surge nuevamente la pregunta ;quién debe
decidir la limitacion del esfuerzo terapéutico? En pediatria aun es frecuente encontrar una
relacion médico paciente de predominio paternalista que tiende a evitar dafios en el paciente,
pero que es mas acorde con los criterios y valores propios del personal médico que con las
opciones que quiera tomar un paciente en capacidad de asentir o disentir, o la familia en caso
de ser una decision subrogada. El ideal es que el médico decida lo que esta indicado y lo que
esta contraindicado, guiado por el deber de no dafar, y los padres y la familia aporten sus

valores cuando hay que optar por lo beneficioso para su hijo.

También surgen conflictos en cuanto a la mejor decisién para el nifio teniendo en cuenta el
mejor interés (es éticamente obligatorio todo tratamiento que desde un punto de vista
razonable es probable que proporcione mayor beneficio que perjuicio) y el concepto de
calidad de vida (potencial de desarrollar las capacidades minimas para el establecimiento de
relaciones afectivas e intelectuales). Los padres tienen la responsabilidad moral y legal de
decidir el mejor interés del nifio, sin embargo para ello se requiere haber recibido una
informacidn veraz, completa y con alternativas reales, tener una estabilidad emocional
adecuada y ser competentes para la toma de decisiones, lo cual en situaciones como las que se
viven en cuidado intensivo, no siempre es facil de lograr. El equipo de salud tiene la
responsabilidad de hacer lo mas comprensible para los padres la realidad acerca de su hijo,
incluso en el marco de prondsticos inciertos; no todos los padres captan la informacién

suministrada de la misma manera, y el proceso de asimilacion de los hechos toma un tiempo.

De acuerdo a la interpretacion que se haga de la incertidumbre prondstica puede surgir

conflicto de valores en la no maleficencia; y por otra parte también pueden surgir conflictos de
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valores en la justicia distributiva en la medida que no se haga una utilizacion adecuada de los
recursos disponibles. El disponer de tecnologia en cuidado intensivo no implica que se deba
utilizar siempre; el uso de la misma en un paciente cuyas condiciones clinicas son
irreversibles debe ir precedida de un proceso reflexivo en equipo para evaluar la conveniencia
de su utilidad, pero es importante enfatizar que la limitacion del esfuerzo terapéutico como
decision individual no se fundamenta ni tiene que ver con la disminucién de costos sino con el

respeto a la dignidad del paciente.

El papel de los Comités de Bioética

Como parte de la metodologia de andlisis de casos surgen los comités asistenciales de
Bioética, grupos multidisciplinarios que orientan y aconsejan al personal encargado del area
de salud de las diferentes instituciones, frente a situaciones de conflicto en toma de decisiones
que involucran la dignidad, la autonomia o algin aspecto que afecte a los pacientes o a las
personas con quienes interactla. Son instancias de deliberacion, dialogo y de decision bioética
que asumen la responsabilidad de tratar de esclarecer racional y razonablemente los dilemas y

sugerir pautas de actuacidn coherentes en casos dificiles.

Cuando no se llega a un consenso en la resolucion de los conflictos de valores que se
presentan en las decisiones en el paciente en estado critico y ante un posible fracaso
terapéutico, deben discutirse en un Comité de Bioética, con un enfoque pluridisciplinario y
pluralista de los problemas; al respecto Hottois (2007), nos refiere “el respeto de la
pluridisciplinariedad consiste en el respeto de la metodologia de cada disciplina y en recurrir a
expertos invitados para presentar los hechos, los problemas y, eventualmente, las soluciones

como aparecen al interior de las disciplinas convocadas”.



33

En los Comités de Bioética se valoran los actos de acuerdo a las consecuencias y los
diferentes cursos de accion que los implicados puedan tomar, los méas 6ptimos para cada caso,
y no evaluando simplemente como “buenos” o “malos” los hechos. Existe el riesgo de que se
tomen postura extremas en el comité: que se convierta en un comité de moral, sin ninguna
reflexion, o que simplemente refleje “la diversidad de opiniones individuales, en nombre del

derecho a la autonomia y la diferencia” (Hottois, 2007).

El comité no reemplaza la voluntad del paciente y de su familia; a través de la discusion y
confrontacién de los puntos de vista trata de lograr consensos, que en el caso de la pediatria
deben ser pensando en el mejor interés del nifio; las conclusiones deben ser informadas a

manera de recomendaciones en un tiempo prudencial.

Conclusiones

La adecuacion de las medidas terapéuticas busca garantizar el maximo confort y bienestar
del paciente a través de un cambio de orientacion en los objetivos del tratamiento, apoyandose

mas en los cuidados paliativos y de confort.

Los cuidados paliativos constituyen un modelo de atencion integral del nifio gravemente
enfermo y su familia, ya que buscan el maximo bienestar fisico, emocional, social y espiritual
posible, y reconocen al nifio como sujeto de derecho, ético y bioético. Idealmente se deben
iniciar cuando se diagnostica una enfermedad grave o condicion médica que amenaza la vida
del nifio, y finalmente, si el desenlace es la muerte del paciente, contribuyen a que esta sea en

la forma méas humana y preservando la dignidad del paciente.

Evitar al paciente un tratamiento desproporcionado preservando su dignidad como persona

es actuar “en el mejor interés del nino”. Sin embargo, lograr el mejor interés del nifio es un
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proceso dificil puesto que se realiza en medio de la incertidumbre de muchos de los
pronosticos en pediatria y en medio de visiones distintas del equipo terapéutico, el paciente y

la familia.

Las decisiones relacionadas con Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico deben ser tomadas
teniendo en cuenta al paciente, su familia, el equipo terapéutico y de no llegarse a un consenso

se debe solicitar el concepto de un comité de bioética.

No podemos establecer guias o protocolos para definir la adecuacién del esfuerzo
terapéutico, ni desde el punto de vista clinico ni desde el punto de vista ético; solo un ejercicio
reflexivo responsable e individualizado, tanto ético como terapéutico, nos orientara hacia la

mejor decision.

Los cuidados paliativos pediatricos deben ubicarse en un lugar preponderante en la
atencion integral infantil puesto que reafirman la dignidad del paciente en condiciones

cronicas y al final de la vida y humanizan la atencion

Como parte de mi responsabilidad profesional en el ejercicio de la pediatria y
académica como formadora de nuevos pediatras, debo continuar en la blisqueda de respuestas
a los diferentes interrogantes sin resolver, tanto a nivel de situaciones en pacientes en
condiciones criticas o de terminalidad, como en otros aspectos de la atencién infantil, y en el
acercamiento a una toma de decisiones responsable, respetuosa y con el menor conflicto de

valores posible, basada en un proceso de reflexion ética permanente.
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