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Bases de la bioética

Principios bioéticos clasicos de Beauchamp y Childress

* No maleficencia: No hacer mal a otro

» Beneficencia: Procurar el mayor bien del otro
e Autonomia: Repetar la libertad de las personas
* Justicia: Tratar a todos por igual

Valores

e Médicos
Configuran su profesionalidad
Determinan sus deberes en la practica clinica responsable

* Paciente / familia

Condicionan su concepto de calidad de vida
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Peculiaridades en Pediatria

Relacion clinica
familia/nifio/adolescente

Exigencia de terapias
desproporcionadas

Mayor dependencia

Ensayos Clinicos

Autonomia

Terapias alternativas
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Caso clinico

Paciente de 6 anos de sexo masculino

= 2010 Tumor de Wilms

= 2012 Recaida pulmonar

= 2013 Leucemia linfoblastica aguda secundaria
= 2014 Segunda recaida pulmonar

= 2014 Tercera recaida pulmonar y metastasis cerebral
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Caso clinico

Se solicita 22 opinion por parte de los padres en otro centro

Inicia tratamiento quimioterapia en centro consultado
Quimioterapia intravenosa
Suspendido a los 6 meses

progresion tumoral

Fallecimiento 2015
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Fases de la enfermedad

A

Enfermedad
incurable
avanzada

Enfermedad
terminal

"Agonia

Morir es un proceso con diferentes fases
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Fases de la enfermedad

FIGURA 1.

Evolucion de Al Terminalidad
Escalada de ~
tratamientos en e -'? er?lermedad / \
la fase terminal p— \ |
Agonia
Tratamientos

Reconocer al paciente como terminal es decisivo
para adecuar los objetivos terapéuticos
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Fases de aceptacion de la enfermedad

Fase de Negacion: Incredulidad de lo que esta ocurriendo. Busqueda de otras
opiniones médicas que refuten el diagndstico o el prondstico informado

Fase de Rebeldia: Expresion de rabia o agresividad. Suelen buscarse culpables
Fase de Disociacion: Temor al pensar que no se podran cumplir las expectativas
vitales

Fase de Tristeza o Depresion: El pensamiento esta centrado en lo que se ha
perdido

Fase de Negociacion: Inician a aceptar el nuevo estado, pero establecen
condiciones respecto a las pautas del tratamiento o seguimiento.

Fase de Adaptacion: se resituan en la nueva posicion

TABLA I Negacion y aislamiento
Fasesde  Casisiempre se produce al principio del duelo aunque regresa una y otra vez. Es una
aceptacién de la defensa provisional que pronto se ve sustituida por una aceptacion parcial

muerte. Ira
Elisabeth  Supone que se va tomando conciencia del diagnéstico y de la realidad de la situacion.
Kiibler-Ross Provoca reacciones de disgusto y queja contra todas las personas del entorno
Pacto

Asumida la realidad de lo irreversible supone un intento de posponer los hechos. La
mayor parte de paclos se hacen con Dios y, generalmente, se guardan en secreto

Depresion
Se trata de una depresion preparatoria. A menudo se acrecienta por la diferente **

percepcion del hecho entre el paciente y los que le rodean .
Aceptacion
Es una fase silenciosa, casi desprovista de emociones, en la que la persona que va a

morir necesita mas silencio y es menos proclive a la comunicacion
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Buena practica médica

* No alargar la vida innecesariamente
* No utilizar medidas desproporcionadas
* Preservar la mejor calidad de vida posible hasta el final

Obstinacién Abandono

Alargamiento innecesario Acortamiento deliberado de la vida
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Obstinacion terapéutica

“Encarnizamiento terapéutico” “Distanasia” “Obstinacion terapéutica”

Adopcion de medidas diagndsticas o terapéuticas, generalmente con
objetivos curativos no indicados en fases avanzadas y terminales, de
manera desproporcionada, o el uso de tratamientos no indicados en
aquella situacion clinica con el objeto de alargar innecesariamente la vida
en la situacion claramente definida de agonia
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Obstinacion terapéutica

Causas

Dificultades en al aceptacion del proceso de morir
Ambiente curativo

Falta de formacion

Demanda del enfermo y de la familia

Consecuencias
* Frustracion de equipo y enfermo

e Causar dolor y sufrimiento innecesario a pacientes y familiares

* |neficacia debida al uso inadecuado de recursos

Presion para el uso de tecnologia diagndstica o terapéutica
Problemas de comunicacion entre el equipo asistencial y la familia
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Tratamiento futil

Aquel cuya aplicacion esta desaconsejada en un paciente concreto
porque:

* No es clinicamente eficaz
* No mejora el prondstico, sintomas ni enfermedades intercurrentes

* Produciria presumiblemente efectos perjudiciales y razonablemente
desproporcionados al beneficio esperado por el paciente
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Abandono

Falta de atencion adecuada a las necesidades del enfermo y su familia

Causas
* Falsa idea de que “ya no hay nada que hacer”
* Formacion insuficiente en cuidados paliativos
* Miedo o sensacion de fracaso profesional

Ejemplo:
No utilizar la sedacion cuando ésta estd indicada

No informar adecuadamente
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Adecuacion del esfuerzo terapéutico

Consiste en retirar, ajustar o no instaurar un tratamiento cuando el
pronostico limitado asi lo aconseje. Es la adaptacion de los tratamientos a
la situacion clinica del paciente

El término “limitacion del esfuerzo terapéutico” debe evitarse ya que no
se trata de ninguna limitacion de tratamientos
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Adecuacion del esfuerzo terapéutico

Adecuacion esfuerzo terapéutico = Abandono

Adecuacidn esfuerzo terapeutico = Eutanasia
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Adecuacion del esfuerzo terapéutico

Lactante de 6 meses tumor rabdoide renal con metastasis hepaticas y
pulmonares

» Bronconeumonico, ingreso en la UCIP. Requiere ventilacidon
mecanica y drogas vasoactivas.

» TAC pulmonar -> Metdastasis pulmonares en progresion

1) Reunidn intensivistas, oncélogos pediatricos y enfermeria. Se decide
adecuacion de esfuerzo terapéutico (retirar la ventilacion y las drogas
vasoactivas)

2) Reunidén con la madre y el padre, se les comunica la decision del
equipo, que ellos aceptan y se programa la retirada.

3) Lanina fallece en sus brazos
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Conflicto en la toma de decision terapeutica
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* 1| Repetir el proceso informativo
* 2| Proponer un periodo de espera para meditar la decisiéon

* 3| Repetir la informacion actualizada y exponer de nuevo los argumentos
Negociar un calendario del proceso de retirada

* 4| En caso de que negativa mantenida, solicitar una consulta al Comité de Etica
Asistencial (CAE) del centro sanitario

* 5|Reunirse de nuevo con los familiares y plantear otra vez el calendario para
llevarlo a cabo. Evitar siempre el secuestro emocional

* 6| Si la negativa se mantiene, ponerse en comunicacion con el Juzgado de
Guardia

» 7| En caso de que los familiares soliciten traslado a otro centro sanitario, realizar
Informe completo de los motivos del conflicto

» 8| Todos los pasos del proceso de toma de decisiones deben ser registrado en la
Historia Clinica

El final de la vida
en lainfanciayla
adolescencia

Aspectos éticos y juridicos
en la atencion sanitaria

* 9| Una vez finalizado el conflicto, se debe reevaluar lo sucedido
"
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Caso clinico

Paciente de 6 anos de sexo masculino

= 2010 Tumor de Wilms

= 2012 Recaida pulmonar

= 2013 Leucemia linfoblastica aguda secundaria

= 2014 Segunda recaida pulmonar

= 2014 Tercera recaida pulmonir y metastasis cerebral

Se solicita 22 opinion por parte de los padres

Inicia tratamiento quimioterapia IV en otro centro consultado
Suspendido por progresion tumoral y cormorbilidad
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Caso clinico

Paciente de 6 anos de sexo masculino

= 2010 Tumor de Wilms

= 2012 Recaida pulmonar

= 2013 Leucemia linfoblastica aguda secundaria
= 2014 Segunda recaida pulmonar

= 2014 Tercera recaida pulmonar y metastasis cerebral < Punto de
* inflexion
Se solicita 22 opinion por parte de los padres
Inicia tratamiento_guimioterapi Yo consultado
Suspendido Fase negacion prolongada rbilidad
Tratamiento futil
Obstinacion terapeutica o
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Conclusiones

 Las herramientas fundamentales con las que contamos los equipos

sanitarios durante todo el proceso de atencion integral a la familia son la

informacion y la comunicacién

* |dentificar las diferentes fases y las necesidades del paciente, posibilita
adecuar el esfuerzo terapéutico al mayor bien y bienestar del paciente

* Concebir la muerte como proceso permite acompafiar al paciente y a su

familia en el itinerario que conduce a su fallecimiento.

* En los casos dudosos respecto al inicio o interrupcion de un tratamiento,

conflictos de comunicacién con el paciente o sus familiares, es

importante recurrir al Comité de Etica Asistencial del centro
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El objetivo es procurar que el nino viva con dignidad hasta la muerte.
Hay que evitar tanto acelerar como retrasar el proceso de
fallecimiento.

El proceso de morir en el nifio y en el adolescente

R. Martino Alba
Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus. Madrid

Pediatria Integral 2007
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