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INTRODUCCION

BIOETICA: disciplina que surge como necesidad de fundamentarlas decisiones clinicas en
valoresyno solo en hechos

- Implica deberes
- Deberserregidaporlaprudenciay la responsabilidad

PRINCIPIOS EN BIOETICA

Justicia y No maleficencia Autonomia y Beneficencia

« Eticade minimos
De lo publico
De la buena practica
De los derechos humanos

 Eticade maximos
* Delo privado
* Delos criterios particulares

Sirven para enmarcar la correccion ética de una decision clinica
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Enla practica clinica encontramos dificultades conciliando las decisiones de los
padresy las de los profesionales en cuanto a:

_ Rechazo al tratamiento - Retirada de medidas de soporte
- Investigacion médica - Solicitud de tratamientos futiles

- Cese de las terapias con fines curativos - Sedacion paliativay terminal

g

CONFLICTO ETICO

Enfrentamiento de dos valores en

la realizacion de un deber
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CASO CLINICO

RNPT varon, 24+2/7359 (AEG): Prematuridad extrema
Embarazo gemelar espontaneo bicorial-biamniotico
- Unvaron (PRN735g) y una mujer (PRN 710 g)

- Ambos progenitores originarios de Africa occidental

- Lenguavehicular # espanol. Cierta barreraidiomat
Antecedentes maternosy gestacionales:

- Edad: 45anos

- g5abortos previos

ica

- 1erembarazo fructifero, controlado en consulta ARO

- CribadoaT de bajo riesgo. Eco 20 normal

Finalizacion de gestacion en HGUA por cesarea

1er gemelo. Varon hipotonico, sin esfuerzo respiratorio
y FC<60 Ipm.Intubacion en quirofano de partos. No
adrenalina ni masaje cardiaco.

22 gemela. Mujer hipotonica, sin esfuerzo respiratorio y
FC<60lpm. Intubacion en quirofano de partos. No
adrenalina ni masaje cardiaco. Apgar 4/6/7

Apgar 3/5/7
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54 horasde vida
Hemorragia pulmonar masiva
Inestabilidad hemodinamica,
clinicamentegrave

= 3ddv
Progresionde HIV a
gradolll + hemorragia
cerebelosa

Perforacionintestinal multiple

Cirugiaurgente
Yeyunostomia

8ddv
18 ddv _ 4 ,
Sepsistardia ‘ ‘ Cierre ostomia

108 ddv
Hidrocefalia posthemorragica
Convulsionesclinicas y eléctricas

Desestabilizacion respiratoria

123 ddv

‘ Movimientos paroxisticos

Desestabilizacion grave
RCP envarias ocasiones

102ddv
Sepsisintestinal
Hemorragia pulmonar
Desestabilizacion grave
Fallo Multiorganico (FMO)
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| " | Displasiabroncopulmonar | “¥Z==5 Riesgo neuroldgicoalto
J Intubado durante 82 dias en Mal prondsticoneuroldgico:

diferentes modalidades Lesiones de leucomalaciay
ventilatorias encefalomalacia

Atrofiay afectacion de ganglios
de la base

Cirugias abdominales
NPT exclusiva 64 dias,
total: 106 dias
Sobrecrecimiento
bacteriano
Colestasis
Intolerancia digestiva

124 ddv. 18/05/20. Consulta al Comiteé de Bioetica Asistencial (CBA) I

Alos 138 ddv. Edad Postmenstrual (EPM) 44 sg (4,5 meses) = Valoracionde traslado a UCIP

- Principalmente: fuera de rango de edad neonatal por edad corregida

- Ademas, dificultades en el entendimiento con los progenitores y pérdida de confianza con el equipo profesional

Trasladoa UCIP alos 146 ddv. EPM 45 sg. 9/06/20
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146 ddv. VMNI + NPTy N.enteral + extraccionesLCR

Dias 9y 10/06/20.2°y 3er diade ingreso en UCIP Consenso clinico

- TresPCR - RCP +relOT + inotropicos Establecimientode techo terapéutico:

- Francodeteriorodel estado general > FMO Noimplementacion de medidas
Fracasorespiratorio Noretirada de medidas establecidas
Fracaso hemodinamico RCP ensituaciones puntuales 22 3
Fracaso neuroldgico procesos agudos y solucionables

Afectacion hepaticay renal

Siguientes 2 semanas: evolucion torpida. Imposibilidad de destete de VMI + drogas vasoactivas + NPT exclusiva

167 ddv. 29/06/20. Nueva PCR por obstruccion del sensor de flujo del respirador = RCP avanzada

- Nuevavaloracionde la situacion: necesidad de soporte de todas las funcionesvitales

- Evaluacionconjuntacon las diferentes especialidades implicadas
- Neuropediatria: graves secuelas motorasy cognitivas. Pronostico infausto
- DigestivoInfantil: fracaso de multiples terapias digestivas. NPT exclusiva, retirada planteable
- Neurocirugia: nosubsidiario cirugia. Extrema gravedad. Pronostico infausto
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167 ddv. 29/06/20—> Reunidoncon lamadre. Niega al padre el acceso a la informacion
- Negacion absoluta de la informacion medica

- ContactoconSAIPy CBA

- Seinforma de nuevo: actitud de negacion y desconfianza

| Protocolode Limitacion de Tratamientode Soporte

168 ddv.30/06/20 = Reunion conambos progenitores | | Vital (LTSV)

I

. ., . |

Actitud (.:le negacion y des:_jﬂante . L I - Mantenimiento de tratamiento iniciado I

- Desconfianza hacia el equipo y la actitud terapéutica |- Noimplementacién de nuevas medidas :
- Informaciona la Direccion Medica 0 L .

_ NoinicdlodemedidasdeRCP ___ _ _ _ _ _ _ !

- Nose retiran dispositivos
2-3/07/20. Empeoramiento progresivo > FMO - PCR - Contacto con progenitores. Solo acude la madre
- Traspermanecer con el paciente durante 1 horay
sin comunicarse con nadie del equipo se marcha
- Elpadre no acude en ningun momento

Fallecimientoel 3/07/20en UCIP a los 171 ddv (6 meses)
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PROBLEMAS ETICOS EN NEONATOLOGIA

‘ Campo proclive a los conflictos éticos

;Porque?

Pacientes incompetentes, desconocemos su idea personal de “bien”
Decisiones por representacion
- Enprincipio, por el mejor interés del nifio
Toma de decisiones clinicas con incertidumbre, la verdad es estadistica
A medida que la tecnologia biosanitaria avanza, aumenta la complejidad de los conflictos éticos

:D6nde? - -
¢bonde Laincertidumbre

Situaciones habituales de generacion de conflictos: ética
- Informauona If)s Padres del mejor interés
- Ajuste de pronosticos
- Calibracion de la posicion de los padres X @ .
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¢Aquién afecta?

Areas subsidiarias de cuidados paliativos perinatales y neonatales:
- Fetos/neonatos con anomalias genéticas congénitas letales
- Neonatos prematuros entorno al limite de la viabilidad
- Neonatos que no responden al tratamiento intensivo

Consecuencias...

Estrés moral: saber lo que es éticamente correcto y no poder actuar en consecuencia
* Provoca: sentimientos de dolor y/o desequilibrio psicologico en los profesionales
» Afectaal medico responsable del paciente, equipo Y a los profesionales del entorno
* Repercute en la atencion al propio paciente

Residuo moral: coste psicologico y moral que persiste tras cada deliberacion
y toma de decisiones

¢ Y qué hacemos al respecto?
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ADECUACION DEL ESFUERZO TERAPEUTICO (AET)

Actitud que valora la conveniencia de un determinado tratamiento,

discernimiento entre si esta indicada su instauracion o retirada si ya se habia
comenzado

Derivado de la idea de preservar el proceso de muerte de una medicina
sofisticada que desarrolle todos los medios a su alcance para prolongar la vida
biologica, interpretada como unvalorabsoluto

Equiparablea Limitaciondel esfuerzoterapéutico (LET)
* La AET pretende eliminar el componente peyorativo de limitacion -no
hacer-yreforzarlosaspectos positivos

Nunca implica el abandono del paciente

Mantenertratamientos futiles se considera mala practica clinica

Objetivo de la AET: evitarla obstinacion terapéutica

Juramento Hipocrdtico

"Y me serviré, seqgun mi
capacidad y mi criterio,
del régimen que tienda al
beneficio de los enfermos,
pero me abstendré de cuanto
[leve consigo perjuicio

o afan de danar”

“ Servicio de
.. Pediatria

DEPARTAMENTO DE SALUD
ALICANTE - HOSPITAL GENERAL




¢Aquienes?

1. RN'muy graves o RNPT extremos con EG por debajo del limite de viabilidad,
fallecimiento en corto plazo de tiempo pese a las atenciones médicas
- Lomasindicado es no iniciar o suprimir
- Lo contrario: obstinacion terapéutica _
2. RN que pueden sobrevivir con tto. intensivos con pésimo prondstico Valoracion de la
3. RN que pueden sobrevivir sin tto. intensivos continuos calidad de vida
pero que sufren de manera grave y sostenida del RN

¢Cuando?

Cuando el conocimiento diagnostico, evolucion del proceso, respuesta a terapias previas, previsiones
pronosticas o deterioro del paciente lo aconsejan

¢Enqueé sefundamentala AET?
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Futilidad

Acto medico futil: tratamiento que carece de efectos terapéuticos o cuyos efectos esperados solo
conseguirian posponer una muerte inevitable o mantener la vida en condiciones inaceptables para el
menory su familia

Frustracion y sensacion de fracaso = empecinamiento en terapias no curativas ni de cuidado
Etica y médicamente discutible y desaconsejable
Perspectivas:

- Obijetiva o cuantitativa: datos empiricos muestran escaso beneficio para el paciente
- ¢Es proporcionado?
- Subjetiva o cualitativa: valoracion del posible beneficio de una accion médica por parte del enfermo
y/o sus representantes
- ¢Esextraordinario?

Decision mediante el juicio del profesionaly los valores del paciente y/o representantes
=) Tener en cuenta la calidad de vida del paciente

| No todo lo téecnicamente posible es éticamente correcto |
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Obstinacion terapéutica

Proceso que implica inicio o mantenimientode medidas carentes de utilidad clinica
Prolongan la vida biologica pero merman la calidad de vida

Carentesde posibilidades reales de mejora o recuperacion

Permiten superar la fase aguda a expensas de una supervivencia muy corta

Calidad de vida

Necesidad de definir *minima calidad de vida admisible”
Criterios:

Conducta eticamente
inaceptable

- Criterios objetivos: esperanzade vida, dependencia futura, capacidad de relacion con el entorno y sufrimiento

- "“Calidad de vida medible”
- Criterios subjetivos: valores del paciente y/o representantes
- Evaluado por el propio sujeto y/o representantes
- Minima capacidad de relacion afectiva con el entorno
- Importante el concepto de “clima de amor familiar”

SoporteVital

Medidas destinadas a mantenerlas funciones vitales

DEPARTAMENTO DE SALUD
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¢En que se fundamenta la AET?

Las decisiones de AET tienen justificacion ética y legal
si se presentan circunstancias determinadas

Perspectivas de analisis
- Baselegal
- Base etica
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Base legal

Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1948

Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de 1966. Art.10
Constitucion Espanola de 1978, en relacion a la vida y muerte de las personas. Art. 10, art. 15, art.
18y art. 43

Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos del Nino de 1989. Art.3
Declaracion Mundial de supervivencia, la protecciony el desarrollo del nino de 1990.
Compromiso 19y Principio 7

Convenio de Oviedo de 4 de abril de 1997. Art 6.2

Ley 41/2002 de Autonomia del paciente. Art. 1y art. 21

Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de 2005

Ley de Derechos y Garantias de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte (Ley
2/2010)
Actualizacién de 2011 del Cédigo de Etica y Deontologia Médica de 1999 de la OMC

(Organizacion Médica Colegial). Art. 27.2 Xe
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Base ética - Principios éticos

» No maleficencia
- Evitar mantener o iniciar un tratamiento cuando es desproporcionado
- Evitaraquello que causa mayor perjuicio que beneficio
- Noabandonar al paciente ni a la familia en el proceso de la muerte

> Beneficencia
- Ajustarseal conocimiento de la medicina basada en la evidencia y lex artis
- Asequrarlos cuidados de caracterimprescindible
- Someterse al consenso del equipo asistencial

» Autonomia
- Decision subrogada (padres/representantes) tras ser informados por el médico responsable que
debe evaluar su capacidad
- Utilizar un consentimiento informado como garantia del proceso de consenso
- Siexiste una diferencia de opinion, consultar al Comité de Bioética Asistencial

> Justicia
- Uso eficiente de recursos disponibles

- Reevaluarlostratamientos cambiando de criterio de «curar» a «cuidar» N
- Registroen la HC para conocimiento de todo el personal facultativo involucrado I Y Servicio de
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Tiposde AET

No Reanimacion Cardiopulmonar (RCP)

No inicio de medidas de Soporte Vital (SV)

Mantenertratamiento actual sin instaurar otros
* Excluidos los tratamientos paliativos

Retirar medidas de Soporte Vital (SV)

¢Comollegarala AET?

Withholding (no instaurar) o Withdrawal (retirar)
* Eticamente consideradoslo mismo
* Emocionalmente no cuestanlo mismo

Determinar los objetivos para con nuestro paciente: inmediatos, intermedios y finales
- Siel objetivo final del tratamiento de SV no se consigue = plantearse la AET
- Apoyo de la ciencia por medio de la Medicina Basada en Evidencia

- Usode escalas de gravedad

;Qué nos debemos plantear?

- ¢Lasterapias de SV son Utiles o inutiles en nuestro paciente?
- ¢Que creencias tiene la familia sobre las medidas SV?

. Servicio de
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¢;Como se procede?

- Consenso y acuerdo entre profesionales sanitarios y la familia

- Consenso y acuerdo tras deliberacion abierta entre médicos, enfermeras y otros facultativos

- Sitodavia no hay una decision clara: ensayo terapéutico

Procedimiento

Revision Historia Clinica

Analisis de la calidad de vida del paciente esperada

tras la aplicacion del tratamiento

Explorar los valores de los padres o tutores legales

Realizar la historia social de la familia

Reunion de los responsables (médicos y enfermeras)

Reuniony deliberacion por el equipo asistencial

Reunion de los profesionales con los padres/representantes legales
Documentacion del proceso
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Puntos conflictivos

Discordancia entre la opinion de los padres y la de los médicos

Discordancia entre los propios profesionales sanitarios
- Facilidad para acudir a la tecnologia para controlar las decisiones

- Incomodidad ante las complejidades éticas y la toma de decision moral
- 0JO: Actitud vitalista frente a actitud abstencionista

m=) jAmbas actitudes incorrectas!

Conflicto entre el valor vida- salud y otros valores

Valorvida/Evitar dano—> No-maleficiencia
* |Indicado/contraindicado
* Riesgo/beneficio
Valorvida/Evitar el no beneficio real 2 Beneficencia
 Util/Futil
* Criterios cualitativosy cuantitativos

Valor vida/Econdmico = Justicia
* Proporcionado/Desproporcionado

Coste/Beneficio

Valorvida/Voluntad = Autonomia

Ordinario/Extraordinario
Consentimiento/Rechazo

X @
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Algoritmo de
AET
en pediatria

Nifio con mal prondstico vital
o grave afectacion de su
calidad de vida

A 4

SIACUERDO DE AET

Revision del caso
Equiporesponsable y familia/tutores

Documento con el
planteamientoy

desarrollode la sesion

A 4

Analisisy evaluaciondel caso
- Equipoasistencial
- Otrosespecialistas

A 4

Valoracion deladecision
Equipo responsable y familia/tutores

;Acuerdoeiniciode
Adecuacionde
sfuerzoTerapéutico?

Fecha

Personas intervinientes
Criterios

Recomendacion del equipo asistencial

Tipode AET
Entrevista conla familia
Acuerdo alcanzado

X o
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NO ACUERDODE AET

;Consulta al CBA?

CBAnNo tiene caracter
decisorio ni vinculante

Establecer medidas Sequir evolucion
segun asesoramiento y reevaluar

delCBA Valorar consultaal CBA

Decision final
Padres y los miembros del
equipo asistencial

Sugerir.... Intentos Terapeéuticos Limitados en el Tiempo (ITLT)

- Continuar con el tratamiento sin anadir nuevas actuaciones y fijar un plazo de evaluacion para decidir
si procede su retirada
- Pasos:

1. Definirel problema clinico y su pronostico
Aclarar las prioridades del paciente y/o representantes
Identificar marcadores objetivos de mejoria o deterioro clinico
Sugerir un periodo activo para reevaluacion del ITLT
Definirlas acciones cuando finalice ITLT

Servicio de
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ANALISIS DEL CASO

Desde el nacimiento del paciente: diferenteslineas de pensamiento entre profesionalesy padres

Escasaevolucion en el proceso de aceptacion de la situacion
Diferente escalade valoresy prioridades
- Bendicion del matrimonio por el nacimiento de un varén
- Importancia muy marcadade la religion
- Disparidad de género

- Varon gravemente enfermo. Hermana con buena evolucion

Brecha culturalmuyimportante 22a
ideologia magico-religiosa
Importante influencia sociocultural

- Padreno asiste a las reuniones, descarga la responsabilidad en la madre
- ¢Culpabilizacion de la madre?

- Noaceptacionen ningin momento de ningun tipo de AET

- Lafrustraciony dolor de los padres = decisiones en"“su mejorinterés” y no el “mejorinterés del nino”
- Aumentode la gravedad del paciente > empeoramiento progresivode lacomunicacion

- Negaciondel problema
- Amenazasverbales

- Cuestionamiento del trabajo de médicos y enfermeras > muestras de desconfianzafranca

~ Servicio de
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- Pandemia COVID-19: Restricciones de visitas 2 aumento de la desconfianza
- Ofrecimiento de mediador cultural y apoyo psicologico = rechazo

- Entre profesionales sanitarios disparidad de actitudes diagnodsticas y terapéuticas

;Qué conflictos eticos se nos plantean?

 Establecimiento de limites asistenciales

 Diferentesperspectivas entre los diferentes profesionales sanitarios
» Diferentes perspectivas entre los profesionales sanitariosy los padres

Peso de la responsabilidad sobre el profesional sanitario principal

Riesgo de sufrimientoy sentimiento de soledad
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Retomando nuestro caso clinico...

Firma de Protocolo de AET, contacto con CBAy Direccion Médica
Elpaciente fallece el 3/07. Recogido el 31/07
- Nolo sabian ni entienden
- “;Por qué antes no me podia llevar a mi hijo y ahora quieren que me lo lleve?”
Trabajo Social acude al domicilio, no los reciben
Acude solo la madre a firmar la retirada del cuerpo
Impresiona que el padre repudia a la madre

Hermana con buena evolucion en domicilio

Las corrientes migratorias establecen sociedades pluriculturales
que requieren para la resolucion de situaciones conflictivas de
unamayor receptividad y creatividad pedagogica
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RECOMENDACIONES PARALAAET

Con la familia...

- Establecer una relacion de confianza: comunicacion verbal y no verbal

- Estructurar previamente los encuentros informativos sobre el tratamiento al final de la vida
- Atencion a los aspectos psicologicos, emocionales y espirituales
- Conocer ritos y costumbres
- Ofrecer apoyo psicologico
- Recurso del "mediador”
- Otro profesional de la unidad
- Figura de mediador cultural y/o lider espiritual
- Persona de confianza de la familia

xe
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Con los profesionales...

* Mejoradela toma de decisiones:

- Establecer o redefinir los criterios clinicos pronosticos
- Plande actuacion consensuado entre los profesionales implicados

- Disponer de procedimientos que faciliten la toma de decisiones
- ¢Cudndodebe deliberar el equipo terapéutico?
- ¢Cuandosedebe acudiral Comité de Bioética Asistencial?
- ¢Valoracion de la percepcion de los padres sobre el "mejor interés del nino”?
- ¢/Quédebemos hacer antes de estableceruna AET?

Uso del método deliberativo
- Niveles: hechos, valores y deberes
- Pasos:
1. Hechos = Caso clinico
2. Valores = Problemas éticos y valores en conflicto

Decision de AETNO
debe tomarse
durante las guardias

3. Deberes = Cursos de accion posibles y circunstancias y consecuencias previsibles

- Pruebas de consistencia: legalidad, temporalidad y publicidad
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respecto al
Formular y DELIBERAR sobre los —_ ) = Diagnistico  Hespects a la condicion sguda, crénica, critica o terminal del paciente.

HECHOES clinicos » Prondstico Sobre la wida y calidad de wida del enfermo sctual y futura (de forma subrogada).

= Tratamientos Clanficar os objetives de los iratamientos propuestos: s lerapéubcos y oS paliativos.
Valorar su “futihdad’ cusndo el beneficio es marginal y el nesgo de dano es elevado.,
Daferenciar si el beneficio es sobre un Grgano o sobre el indviduo en su totalidad.

Anglisis cuidadoso de los detos méas relevantes
Evidencia cientifica disponible
Experencia indradusal y colectiva

DELIBEHAR sobre los VALORES DELIBERAR sobre los CURSOS DE ACCION (DEBERES)

Identificar os problemas éiicos
Elegir &l problema ébco & analizar
Identificar os valores en confiicio

I
| Identficar ks CUrsos extremas: reducen la solucion a dos opoiones. Evitarkos ya que
| lesionan muchos valores, salo &l que 58 quiere protager.
, Clarificar los cursos intermedios:  fratan de respetar &l mismo bempa todos los valores en
= Los valores hacen referencia a cuestiones | |uergo, deben buscar siefmpre anadiv Vaior.
valiosas: vida, calidad de wvida, solidaridad. .. |
i = Analizar los valores que se respetan W se lesionan con cada curso de acciin.
. = Deliberar colectivamente padres, y profesionales.
.+ Concretar |a estrategia elegida para alcanzar el curso de accion, I0s bempos y los responsahies.
: = Si nangdn cursa consigue sabear el conflicto de valores, jerarquizaros y actuar en consecusencia,
: hsramizar el impacto en los valores que s€ van a lesionar.

= Bl confcto ébico aparece cusndo hay vanos
valores implicados y no es posible
respetaros todos.

w

eleccion del El objetive NGO ES LA CERTEZA, sino alcanzar una
CURSO DE ACCION OFTIMO decision RAZONABLE y PRUDEMTE

i Es al curso de acckin endne ks extramos que mefor protege i meanos lesionag fodos los vakwes &n juego.

| Confrastar las PRUEBAS DE CONSISTENGIA DE LA DECISION| 5/ 18 respuesia a aiguna pregunia

a5 WO, volver a delberar
. Legalidad: ; es legal la decisin que se va a tomar?.
Profesor D. Gracia 2004 lemporalidad: ; tomariamos la misma decision si se pudiese esperar un tiempo?.

@
Fases de| método de“berativo FPublicdad: ;defenderiamos publicamente la decisiGn que e va a tomar?. ** .
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* Enfermeria
- Figuraclave
- Enlace entre los padres y el equipo médico
- Mejor conocimiento de los “valores” y del contexto socio-familiar
- Potenciar laimplicaciony participacion activa en el proceso de deliberacion y toma de decisiones

ESTRES MORAL - ;Como gestionarlo?

Estrategias

Capacitar en competencias eticas individuales y de equipo
Ofrecer apoyo psicoldgico para prevenir e intervenir
Promocionar talleres para concienciar del problema y conocer herramientas de manejo

Herramientas

Gestion del liderazgo y trabajo en equipo
Soporte en comparneros
Asumir criticas

Valorar la rotacion del profesional médico principal en pacientes complejos

Deliberacion ética con pacientes y companeros
Identificar los valores en las familias
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CONCLUSIONES

La Neonatologia resulta, con el avance tecnoldgico, un campo proclive para los conflictos éticos
La AET es una estrategia con base legal y bioetica fundamentada

El objetivo de la AET es evitar la obstinacion terapéutica

La decision de AET debe ser consensuada entre los profesionales sanitarios implicados y la familia
Es necesario incorporar el método deliberativo en la toma de decisiones y documentar el proceso
La adecuada relacion médico-paciente/familia es clave en la prevencion de conflictos

El trabajo en equipo y apoyo entre profesionales sanitarios previene el estrés moral

La sociedad pluricultural es fuente de nuevos problemas bioéticos

Se debe valorarla consulta al Comite de Bioética Asistencial cuando no se llega a un consenso
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