i Acta Pediatr Mex 2006;27(5):307-16

1*
INV

Decisiones médicas al final de la vida. Recomendaciones para la
atencién a pacientes con enfermedades en estado terminal

Inquietudes y reflexiones

Dr. Armando Garduiio Espinosa,* Dra. Ofelia Ham Mancilla,* Psico-Oncologo José Méndez Venegas,* Dra.
Ana Ma. Niembro Zuriiga,* Lic. José Manuel de Pando Cerda,** Dr. Rigoberto Martinez Benavides,*** Dr.
Luis Xéchihua Diaz,**** Dr. Jaime Ramirez Mayans,! Dr. Guillermo Sélomon Santibanez,? Dra. Maria de la
Luz Sevilla®

RESUMEN

La atencion integral de los pacientes con enfermedades irremediables que repercuten seriamente en su calidad de vida o que se encuentran
en la fase terminal, es un proposito fundamental de la medicina actual y una prioridad en la estrategia de equidad en salud. Este objetivo
se cumple con el enfoque de los cuidados paliativos y evitando al maximo las acciones futiles. Se plantean las recomendaciones del
Instituto Nacional de Pediatria, en bien de los mejores intereses de los nifios y de su calidad de vida.
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ABSTRACT

Comprehensive treatment of patients with fatal diseases, with terminal conditions, or with great hindrance in their life quality is the main
purpose of present day medicine; it is also a priority in the strategy to attain health equity. This goal meets the proper approach through
palliative care even as futile actions are avoided. The recommendations of the Instituto Nacional de Pediatria (National Institute of Pedia-
trics) are outlined, based on the children’s best interest and life quality.

Key words: Terminal diseases, health equity, futile actions, palliative care.

a fase terminal de las enfermedades es una
experiencia destructora para el nifio y sus
familiares, sobre todo en los pacientes con
enfermedades crénico-degenerativas, de
curso inexorable, donde las opciones de la medicina
curativa dejan de ser una realidad. Por esta razén el
enfoque de atencién debe cambiar radicalmente y
encaminarse a ayudar a los pacientes y su familia, a
tener la mejor calidad de vida posible el tiempo que
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queda de vida, a través de un esfuerzo interdiscipli-
nario y calificado.

En la actualidad, en base a su profunda tradicién
histérica, los objetivos primordiales de la medicina
son:

La prevencién de las enfermedades y el fomento
a la salud.

¢ El alivio del dolor y el sufrimiento causados por
las enfermedades.

* La asistencia y el cuidado de las personas enfer-
mas y la atencién de los incurables.

* LEvitar la muerte prematura y perseverar en la
bisqueda de una muerte apacible.

Este conjunto de objetivos lleva consigo algunas
prioridades nuevas. Se hace hincapié en la prevencion
de la enfermedad y la conservacién de la salud; en el
impulso de los servicios basicos de la atencién prima-
ria y en un renovado compromiso en la atencién que
debe prestarse a los que no se pueden curar, requisito
clave para el cuidado de los enfermos crénicos. La
medicina moderna que es capaz de prolongar la vida,
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debe volver a su premisa fundamental de ayudar al
paciente en cualquier condicién; de aliviar el dolor y
el sufrimiento con una medicina paliativa eficaz, para
contribuir al modelo moderno de la equidad .

CONCEPTOS

En general, el paciente en estado terminal es “aquel
enfermo con un padecimiento agudo, subagudo o cré-
nico, lomés habitual, de curso inexorable y sujeto s6lo
a manejo paliativo”. El Manual de Ftica del American
College of Physicians lo considera como “ paciente
cuya condicién se cataloga como irreversible, reciba o
no tratamiento y que muy probablemente fallecerd en
un periodo de tres a seis meses” 2. Velis sefiala a esta
fase como un proceso evolutivo y final de las enfer-
medades crénicas cuando se han agotado los recursos
disponibles. Aun con estos conceptos y el hecho de
que la mayoria de los enfermos terminales fallece en
el primer mes después de efectuado el diagnéstico,
otros pacientes rebasan la expectativa de seis meses °,
En el Instituto se considera que un nifio con leucemia
llega a la fase terminal cuando ha tenido tres o mds
recaidas (observaciones no publicadas).

CAUSAS Y EPIDEMIOLOGIA

Hay muchos padecimientos capaces de conducir prema-
turamente a los nifos a la fase terminal, principalmente
el cdncer, las lesiones neurologicas, las nefropatias, las
inmunopatias, las malformaciones congénitas, el SIDA
y las hepatopatias, cada uno con caracteristicas propias
pero que finalmente comparten semejanzas.

El cdncer es elmayor responsable de la fase terminal
y en México es un grave problema de salud ptiblica
y una de las principales causas de morbimortalidad
y la segunda causa de muerte en el grupo de 5 a 14
afios: 1,066 casos en 2003 y fue la quinta causa de de-
funciones en edad preescolar con 522 fallecimientos.
La sola mencién del término cdncer mortifica, genera
desolaciéon y se le relaciona inmediatamente con la
enfermedad incurable por excelencia, a pesar de que
el cancer ha dejado de ser letal y muchos pacientes
tendran oportunidad de curacion; otros tendran un
curso inexorable y llegardn a la fase terminal, que es
la expresién de enfermedad avanzada, progresiva e

incurable, atin cuando se hayan empleado todos los
tratamientos disponibles, probado nuevas estrategias,
incluso experimentales, pero sin posibilidad de cura-
cién. En estos casos la expectativa de vida es corta, de
pocos meses; la mayoria de los pacientes fallece poco
tiempo después del diagndstico *°.

Aceptar que unnifio se encuentra en la fase terminal
entrafia una gran responsabilidad, por lo cual el diag-
noéstico debe ser realizado por un grupo de expertos
y no en un juicio unipersonal. Se estima que entre el
2 y 10% de los pacientes que acude a un hospital de
tercer nivel se encuentra en la fase terminal.

ENFOQUE DE ATENCION

La vida de los pacientes en fase terminal actualmente
puede prolongarse por dias, semanas o meses, con lo
que aparentemente se cumple el deber primordial de
los médicos de mantener la vida a cualquier precio; sin
embargo, con este enfoque se pone de relieve la gran
cantidad de dilemas éticos relacionados a los limites
de la actuacién médica cuando se utilizan todos los
medios de la ciencia y la tecnologia para mantener
y prolongar inttilmente la vida de pacientes que no
tienen posibilidad de curacién o recuperacion.

En forma tradicional el rector de la practica médica
ha sido el principio que sefiala lo sagrado de la vida,
cuyas bases han sido el Juramento Hipocritico y las
creencias religiosas que han influido notablemente
en las decisiones médicas. Regirse por estas ideas en
el caso de pacientes en fase terminal, significa aplicar
una serie de medidas terapéuticas que no brindan
ningun beneficio y se incurre en un enfoque de obs-
tinacién terapéutica; de un empecinamiento en curar
lo incurable; de no reconocer la finitud de vida y de
la medicina y de negarse a admitir que la muerte no
es sinénimo de fracaso. Esta forma de atencion acep-
table anteriormente, hoy s6lo genera dolor y angustia
a pacientes y familiares y equivale a una forma de
atencién desproporcionada, desorbitada y sin sentido,
conocida como futilidad, distanasia o ensafiamiento
terapéutico. El fallecimiento de un paciente terminal
sometido a un arsenal de aparatos, tubos, catéteres,
agujas por todos lados, en salas de cuidado intensivo
y en muchas ocasiones en intensa soledad, es inacep-
table ética y legalmente.
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MEDIDAS ORDINARIAS, PROPORCIONADAS U OBLI-
GATORIAS

Se ha utilizado la palabra ordinario como un sinénimo
de habitual o comun. Son ordinarios los farmacos, los
tratamientos o las operaciones que ofrecen una expec-
tativa razonable de beneficio y que pueden emplearse
sin causar gastos excesivos, dolores o cualquier otro
tipo de inconvenientes, que se aplican habitualmente
a pacientes con posibilidades de curacién o recupera-
cién, por ejemplo, nifios con cancer que pueden vivir
varios meses o varios afios. Son todas las medidas
con efecto benéfico potencial. Equivalen a soporte
total &7.

MEDIDAS EXTRAORDINARIAS O DESPROPORCIO-
NADAS, FUTILES U OPTATIVAS

El término extraordinario es sinénimo de no habitual
0 poco comun. Son extraordinarios los farmacos, los
tratamientos o las operaciones que causan gastos exce-
sivos, dolores o cualquier otro tipo de inconvenientes
y que en caso de utilizarse no ofrecen expectativas
razonables de beneficios; que se aplican a pacientes
sin posibilidades de curacién o recuperacién y cuyo
empleo sélo consigue prolongar el proceso de morir
y la agonia. La distincion entre fiitil e intitil es sélo
semdntica. Ftil significa que una medida que te6-
ricamente podria servir, en la practica no obtiene el
resultado deseado. Ejemplos de estas medidas futiles
son la aplicacién de un ventilador mecanico en un
paciente terminal para tratar la insuficiencia respira-
toria; una didlisis peritoneal en un paciente similar
con hiperkalemia; la nutricién parenteral. El ejemplo
mads paradigmatico es la reanimacién cardiopulmonar
(RCP) en pacientes con enfermedad terminal o con
graves lesiones neuroldgicas, como el estado vegeta-
tivo persistente, entre otras. Estas medidas deben ser
revaluadas constantemente, ya que con el progreso
de la medicina, las medidas extraordinarias en poco
tiempo pueden transformarse en ordinarias, como en
el caso de un trasplante de higado, que actualmente
ya no se considera un medio extraordinario .

Si existen expectativas razonables de obtener be-
neficios con los minimos perjuicios, el tratamiento es
optativo.

Si no existen posibilidades de obtener beneficios,
cualquier gasto, dolor o inconveniente sera excesivo, de
manera que en ocasiones seré obligatorio no tratar ”.

VALORES Y ASPECTOS BIOETICOS

La situacion del enfermo terminal es uno de los
grandes dilemas de la Bioética, que bajo unos princi-
pios prima facie, es decir, de observancia obligatoria,
intenta que la atencién médica se encamine siempre
al beneficio del enfermo y el respeto a sus derechos
y los de terceros; reconoce como propésito central la
dignidad del enfermo, desde el seno materno hasta
su muerte y que asi ha de ser tratado, con derechos
inalienables en cualquier circunstancia. Bajo este
perfil, el equipo sanitario ha de actuar con probidad
y esmero en la atencién de los pacientes terminales,
sin ningtin menosprecio a una vida que finaliza. El
sostén de la vida es obligado mientras exista la minima
esperanza, pero cuando un paciente se encuentra en la
fase terminal hay que admitir que las intervenciones
médicas son limitadas y se debe aceptar que nada se
puede hacer para curar al enfermo, con el fin de evitar
tratamientos excesivos e intitiles que en nada ayudan
al enfermo, que le generan sufrimientos innecesarios,
que sélo prolongan su agonia y que serfan medidas
inhumanas y consideradas maleficentes. En tal caso
el enfoque debe encaminarse a ayudar al nifio a bien
morir, sin intervenciones futiles, directriz conocida
como Ortotanasia, cuyo prop6sito fundamental es el
alivio del sufrimiento, promover el confort del nifio,
sin la intencién de provocar la muerte. Esta forma de
atencién conocida también como eutanasia pasiva es
ética y legalmente permitida en la mayoria de los pai-
ses del mundo, pues esta fundamentada en la razén,
la equidad y la justicia

En estos pacientes, el profesional de la medicina
debe ser especialmente cauto y no debe instalar medi-
das futiles. El prestigiado Centro Hastings en Estado
Unidos, en 1987, enuncié asi este principio: “Ningiin
responsable médico sanitario de la atencion a un paciente
estd moralmente obligado a proporcionar un tratamiento
claramente fiitil respecto a sus objetivos fisioldgicos y por
tanto sin beneficio para el paciente”. S6lo el tratamiento
analgésico y de sedacién es excluido de las terapias
fatiles °.
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Son multiples las situaciones que generan conflic-
tos relacionados con el tratamiento de los nifios con
enfermedades en fase terminal, con graves malfor-
maciones congénitas, con dafio neuroldgico severo e
irreversible. La complejidad de esta situacion es muy
alta y ligada profundamente al sentimiento y los
valores de los integrantes del equipo sanitario, por
lo que no es posible emitir criterios absolutos, pero si
recomendaciones:

1) Los padres o tutores son los principales res-
ponsables en la toma de decisiones, en interaccién
profunda con el médico tratante, quien conoce bien al
nifio. Puede ser necesaria la participacién del Comité
de Ftica.

2) Todos los pacientes con graves malformaciones,
dafio neurolégico irreversible y los nifios en fase ter-
minal poseen dignidad intrinseca, valores y derechos
como todos los hombres y todos los cuidados médicos
considerados como razonables deben ser aplicados
para conducirlos a la mejor existencia posible.

3) La primera obligacién moral es siempre hacia el
nifio. La decisién de retirar o no aplicar tratamiento
intensivo solo se justifica cuando sirve a los mejores
intereses del nifio, es decir, cuando su futuro cercano es
desalentador, lleno de sufrimiento y cuando las nuevas
intervenciones solo generan mayores riesgos.

4) Se considera aceptable la aplicacién de cuidados
paliativos y minimos en los siguientes casos:

* Cuando sélo prolonga la agonia, el proceso de
morir.

¢ Cuando el nifio sufre dolor intenso e intolerable.

¢ Cuando el nifio sélo tiene vida biolégica (estado
vegetativo persistente).

* Fase agonica.

Enla evaluacién ética de estos pacientes es de gran
ayuda la aplicacién de un conjunto de modelos éticos
que incluyen el casuismo, la ética de las virtudes, el
utilitarismo, pero los principios prima facie del modelo
bioético conocido como Principialismo y que son la
beneficencia, autonomia, justicia y no maleficencia,
pueden funcionar bien como estdndares titiles para
la toma de decisiones y que en sintesis significan que
todas las acciones médicas tenderdn al beneficio de los
pacientes, a evitar el dafio, con informacién adecuada
para los padres, que en su calidad de tutores legales

opten por la mejores decisiones para sus hijos; que los
ninos recibirdn los mejores tratamientos existentes al
momento, pero que no resulten excesivos cuando se
encuentren en etapa final, considerando lo bueno, lo
propioy lojusto para ellos; pensando s6lo en sus mejo-
res intereses y en evitarles sufrimiento innecesario.

Un capfitulo por escribir y en el que tendremos que
avanzar en corto tiempo es el relacionado a la parti-
cipacién de los menores en la toma de decisiones, ya
que la autonomia es ejercida legalmente sélo por los
padres, pero es un hecho que muchos adolescentes
tienen suficiente madurez incluso para tomar las de-
cisiones que ellos consideran como las mejores en los
temas relacionados con su salud 7%.

El Cédigo de Ftica y Deontologia Medica Espafiol
(Consejo General de Colegios Médicos), senala: “en
caso de enfermedad incurable y terminal, el médico
debe limitarse a aliviar los dolores fisicos y morales
del paciente, manteniendo en todo lo posible la cali-
dad de una vida que se agota y evitando emprender o
continuar acciones terapéuticas sin esperanza, intitiles
u obstinadas” (Articulo 28, parrafo 2°) 1,

La Guia de Etica Médica Europea precisa que “en
el caso de enfermedad incurable y terminal, el médi-
co puede limitarse a aliviar los sufrimientos fisicos y
morales del paciente, manteniendo en lo posible la
calidad de vida que se acaba” .

La Declaracién de Etica de la Federacién Mundial
de Sociedades de Medicina Critica y Cuidados In-
tensivos y de la Federacion Panamericana e Ibérica
de Medicina Critica y Terapia Intensiva indica en sus
principios, lo siguiente:

1. El objetivo final de los cuidados intensivos es la
recuperacién total del enfermo para que pueda rein-
corporarse a su familia y sociedad; pero este proposito
no se consigue en todos los pacientes. En algunos la
recuperacion es parcial y en otros el resultado normal
es la muerte. Ser conscientes de esta realidad es muy
importante para evitar el exceso de medidas terapéu-
ticas o la prolongacién del proceso de morir.

2. Se debe evitar el ingreso de pacientes irrecupe-
rables en estado terminal a las unidades de cuidados
intensivos.

3. Si una medida es considerada fitil por la opinién
undnime del grupo tratante, podrd no ser instaurada
o retirada. Desde el punto de vista ético, es lo mismo
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no instaurar una medida de soporte vital que retirar-
1a12,13‘

El Comité de Bioética de la Academia Americana de
Pediatria publicé en 1994 las Guias para la Suspensién
de los Tratamientos Médicos para el Sostén de la Vida,
en las que hace énfasis en la importancia del juicio
clinico; en la informacién a los padres o tutores y del
propio nifio; de considerar la limitacion o suspension
de procedimientos o del tratamiento cuando sélo se
preserva la vida biolégica y que estas decisiones tie-
nen base médica, ética y legal. Precisa también sobre
la necesidad de especificarlo claramente en las notas
del expediente clinico ".

DECLARACION DE VENECIA SOBRE ENFERMEDA-
DES TERMINALES 1983 '*

(35°. Asamblea Médica Mundial, en Venecia, octubre
de 1983).

1. El deber del médico es curar y cuando sea posi-
ble, aliviar el sufrimiento y actuar para proteger los
intereses de sus pacientes.

2. Nohabra ninguna excepcion a este principio, adn
en caso de enfermedad incurable o de malformacion.

3. Este principio no excluye la aplicaciéon de las
siguientes reglas:

3.1 El médico puede aliviar el sufrimiento de un
paciente con enfermedad terminal interrumpiendo
el tratamiento curativo con el consentimiento del pa-
ciente o de su familia inmediata en caso de no poder
expresar su voluntad.

La interrupcién del tratamiento no exonera al mé-
dico de su obligacién de asistir al moribundo y darle
los medicamentos necesarios para mitigar la fase final
de su enfermedad.

3.2 El médico debe abstenerse de emplear cual-
quier medio extraordinario que no tenga beneficio
alguno para el paciente.

CUIDADOS PALIATIVOS

La Organizacién Mundial de la Salud define a estos
cuidados como “Los cuidados activos y totales a
pacientes con enfermedades que no responden al
tratamiento curativo”. Es una estrategia holistica que
incluye terapia sintomdtica, psicolégica y espiritual

para pacientes y familiares. Los nifios en estado
terminal tienen necesidades organicas, psicologi-
cas, familiares, sociales y espirituales especificas y
para poder cumplirlas en lo posible, es necesaria la
participacion de un equipo interdisciplinario de pro-
fesionales de la salud.

Las medidas paliativas son de dos tipos, especificas
e inespecificas:

1) Especificas

Son aquellas donde se pueden emplear cirugia,
radioterapia, quimioterapia, etc. (grandes tumores,
hidrocefalia en nifios con sindrome de Arnold- Chiari,
entre otros).

2) Inespecificas

Analgesia, tratamiento de la depresion, ansiedad,
insomnio, anorexia, infecciones, vémitos, constipa-
cidn, escaras, rehabilitacién fisica, psicolégica y social,
manejo de otros sintomas y signos organicos.

La medicina paliativa tiene una vision integral dela
persona y responde satisfactoriamente a las diversas
necesidades de los pacientes en fase terminal y ofrece
al moribundo la posibilidad de morir dignamente, de
muerte natural y sus objetivos son:

* Proporcionar confort

¢ Atencién integral, individualizada y continua

* Tratamiento del nifio y su familia como una
unidad

* Impulso de valores y humanismo

* Promocién de la verdad

* Control de sintomas

* Apoyo emocional continuo

¢ Enfoque terapéutico flexible

* Atencion interdisciplinaria
Tratar adecuadamente el dolor total

Uno de los aspectos de mayor importancia es el alivio
del dolor, aspecto que contintia siendo subestimado
en el caso de los nifos. Esta premisa fundamental del
quehacer médico debe realizarse con todos los recursos
que se tengan a la mano, incluyendo farmacos, psico-
terapia y radioterapia. Para atender el dolor no deben
existir horarios rigidos y en caso de dificil control debe
recurrirse a la Clinica del Dolor. Se debe recordar que el
alivio del dolor es una derecho fundamental del nifio
enfermo y su tratamiento es una prioridad; que de
ninguna manera deben sufrir en forma innecesaria.
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La Organizacion Mundial de la Salud propone
las siguientes normas para el tratamiento del dolor
oncolégico en nihos '

1. Un nifio con dolor por cancer y en etapa paliati-
va constituye una urgencia y ha de ser atendido con
prontitud.

2. Debe recibir atencién multidisciplinaria en los
cuidados paliativos.

3. El tratamiento del dolor debe ser asociado a tera-
pias cognitivas, conductuales, fisicas y de apoyo.

4. Cuando sea posible, se debe erradicar la causa
del dolor e iniciar tratamiento especifico.

5. Los procedimientos dolorosos de diagndstico y
tratamiento deber ser mitigados con medidas analgé-
sicas enérgicas.

6. Utilizar la “escala analgésica” de la OMS para
seleccionar los farmacos.

7. Usar de preferencia la administraciéon oral.

8. Eliminar conceptos equivocados sobre los opioi-
des y su abuso.

9. La dosis apropiada del opioide es la que alivia
eficazmente el dolor.

10. La dosis analgésica adecuada debe ser adminis-
trada con horario, es decir, a intervalos regulares y no
por razon necesaria.

11. La dosis analgésica suficiente debe ser indicada
para permitirle al nifio un suefio reparador durante
la noche.

12. Los efectos adversos deben ser tratados antici-
padamente con agresividad y evaluar los resultados
regularmente.

13. Los cuidados paliativos para los nifios deben
ser parte de una atencién amplia que pretende ali-
viar sus sintomas fisicos y atender sus necesidades
psicoldgicas, socioculturales y espirituales. Debera
ser posible proporcionar tales cuidados en su propio
hogar, siguiendo el deseo de la familia y el nifio.

14. El apoyo psicolégico es primordial, pues ante
esta situacion las reacciones de los nifios son diversas,
por ejemplo, culpa, enojo, tristeza y temor, especial-
mente a ser hospitalizados y a perder su espacio de
seguridad que le ofrece suhogar y también a padecer
los estudios de diagndstico y tratamiento rigurosos.

De acuerdo a Piaget, el concepto de muerte es va-
riable en relacién con la edad y sélo después de los
doce afios se interioriza, se razona y se comprende

su cardcter irreversible. Reviste gran importancia
interactuar estrechamente con los padres para evitar
la sobreproteccion y ocultamiento de la informacién.
Los grupos de apoyo, integrados por padres que
recién han experimentado la pérdida de un hijo en
forma parecida, se convierten en un apoyo invalua-
ble, probablemente uno de los mas importantes para
quienes ahora confrontan esta circunstancia, por lo
que el impulso de estos grupos en los hospitales es
absolutamente necesario 7.

La comunicacién con el paciente y la familia por
parte de todo el equipo sanitario es fundamental,
por lo que es deseable que el médico, la trabajadora
social, la enfermera, el psic6logo mantengan unifor-
midad en la informacién y comuniquen la situacién
prudentemente, sin sobreproteger, pero sin ocultar,
ni dar informes rigidos ni herir innecesariamente,
tratando de dar esperanza siempre. El cardcter de
esta informacién debe ser absolutamente confidencial.
El expresar informes y juicios con ligereza y en los
pasillos es absolutamente inapropiado; no concuerda
con la misién y filosofia de la unidad de medicina pa-
liativa y es menester precisar que sélo los integrantes
de la unidad son los responsables de proporcionar
informacion.

CUIDADOS MINIMOS

Considerando el valor y dignidad de los pacientes en
estado terminal y de acuerdo a los principios éticos
fundamentales de beneficencia, justicia, autonomia,
no maleficencia, solidaridad y en base a sus derechos
humanos inalienables, es necesaria la aplicaciéon de
los siguientes cuidados:

a) ALIMENTACION. Se recomienda aplicarla en
forma natural, de preferencia a complacencia, pero de
acuerdo a la situacion de cada nifio. Puede ser aplicada
por sonda orogastrica, pero no es recomendable la nu-
tricion parenteral. Es posible que en la etapa agoénica
deba suspenderse.

b) HIDRATACION. La administracién de liquidos
y electrélitos hacen sentir mejor a los pacientes, elimi-
nan mejor las secreciones bronquiales y orofaringeas;
evitanlased y la sequedad de mucosas. Es posible que
en la etapa agoénica deban suspenderse y la sensacion
de sed puede ser mitigada con la colocacién de un
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poco de hielo o una gasa hiimeda en los labios del
paciente.

c) AIRE. Se recomienda administrar oxigeno en sus
diversas modalidades pero sin apoyo de la ventilacién
mecanica.

d) TRATAR EL DOLOR

e) OTROS. Cercania de los familiares e incluso
amistades cercanas para generar un entorno lo més
confortable posible.

Comodidad, higiene, cambios posturales, manejo
de excretas, etc.

Considerar el uso de transfusiones en caso de
anemia severa, cuando el nifio tiene posibilidades de
vivir por varios dias mds o semanas.

Los cuidados minimos deben reevaluarse en la
fase agoénica, en la que se reduzcan lo mas posible,
dependiendo de la situacion de cada paciente y de la
opinién de los familiares.

ORDENES DE NO-REANIMACION: ONR

El paro cardiorrespiratorio es la parte final del proceso
de morir y es un acontecimiento universal y tiene dos
situaciones que deben ser distinguidas *'*:

¢ Cuando es el evento final de la senilidad o de una
enfermedad irremediable, en cuyo caso la reanima-
cién cardiopulmonar (RCP) no estd indicada, ya que
representaria una intromisién indeseable a un proceso
natural. Lo indicado aqui es respetar la intimidad y
dignidad del paciente en su muerte.

* Fuera de esta circunstancia el paro cardiorrespi-
ratorio tiene como tratamiento la RCP.

En la RCP tiene gran importancia la opinién del
médico experto, que de acuerdo a sus conocimientos
podra considerar si serd ineficaz para restaurar la
funcién cardiorrespiratoria; cuando deben finalizar
las maniobras. El otro actor importante es el paciente
o su tutor cuando han elegido previamente que no se
lleve a cabo RCP.

LaRCP es un procedimiento que se puede aplicar a
todos los pacientes y suele ser el primer procedimiento
que se evita en pacientes sin posibilidades de super-
vivencia. Esta situacién tiene gran valor en nifios con
enfermedad terminal o con enfermedad neuroldgica
grave e irrecuperable; que se informe adecuadamente
alos padres en forma previa; que se les tome su parecer

y se decida lo méas conveniente para el nifio en estas
condiciones. También tiene gran importancia sefialar
en el expediente la orden de no reanimar (ONR), para
que todo el personal relacionado con ese paciente lo
conozca y respete las indicaciones 8%,

Las ONR por escrito en los expedientes en los
Estados Unidos datan de 1970, cuando el Comité de
Cuidados Criticos del Massachussets General Hospital
desarrolla las guias originales de No Reanimacién
(ONR) y se considera que el 75% de las muertes hospi-
talarias esta precedida de ONR. En 1983 La Comisién
Presidencial sobre el tema sefialé que cada hospital
debe elaborar sus propios protocolos; asimismo, los
médicos tratantes pueden realizar las ONR. En la ac-
tualidad todos los hospitales de Estados Unidos tienen
normatividad de ONR, ya que requieren contar con
ellas para buscar la certificacion de las organizaciones
de salud *2,

El criterio principal en los nifios para que las ONR
sean escritas en el expediente es que a juicio de sus
médicos, cursen con una enfermedad incurable,
progresiva, sin ninguna posibilidad de curarse o re-
cuperarse y que la RCP no aportaria ningtin beneficio
al infante y sélo prolongaria el proceso de morir y el
sufrimiento, lo que médicamente contraindica esta
intervencién. Asimismo es importante precisar que
los padres o tutores e incluso en muchas ocasiones el
propio nifio acepten que el omitir la RCP conviene a
los mejores intereses del pequenio. Las ONR se escriben
bajo el precepto que el paro cardiorrespiratorio es un
evento espontaneo y la culminacién del proceso de
morir en quienes padecen enfermedades terminales
0 que cursan con una muy pobre calidad de vida.
Este es un acuerdo que prevalece practicamente en
todo el mundo. Para diversos autores el criterio de
la calidad de la vida estaria sujeto a discusién, pero
otros criterios que deben tomarse en cuenta son la
opiniény autonomia de los padres, la equidad y evitar
la futilidad *'.

ASPECTOS JURIDICOS

Una vez que el prestador de servicios de atencién
médica (persona fisica o moral) acepta el cuidado del
paciente, se establece una relacién juridica (relacién
médico-paciente) y queda obligado a proporcionar
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servicios idéneos y de calidad, conforme a las normas
del derecho.

La primera obligacién implica continuar el trata-
miento mientras sea necesario.

Al efecto cabe senalar que la actividad médica se
legitima conforme a los siguientes indicadores:

* Diagndstico y tratamiento adecuados

¢ Eleccion correcta del tratamiento

¢ Correcta ponderacion del riesgo-beneficio de cada
alternativa diagnostica y terapéutica

* Definicién de medios ordinarios y extraordina-
rios

® Definicién de medios de sostén terapéutico y
cuidados minimos

* Obtener consentimiento bajo informacién con la
participacion del paciente cuando sea posible, debido
a que se trata de menores de edad.

* Proscripcion del ensafiamiento terapéutico. Esto
implica la prohibicion expresa de someter al paciente
a riesgos, dafios o sufrimientos innecesarios.

* En el paciente en estado terminal nadie esta obli-
gado a lo imposible

* En el paciente en estado terminal la aplicacién
de cuidados paliativos y cuidados minimos en la
fase final es la terapéutica éticamente ptima y no
implica de ninguna manera el abandono del paciente
(Ley General de Salud articulos 3, 27, 33, 112, 113
(anteproyecto de ley).

* El articulo 16 bis -3, fraccion segunda del Titulo
primero de la Ley de Salud del Distrito Federal, sefiala
que el usuario tendrd una atencién terminal humani-
taria y recibir toda la ayuda disponible para morir lo
mas digna y aliviadamente posible %.

* En el paciente en estado terminal no estan indica-
dos los medios desproporcionados o extraordinarios

* Las normas médicas sefialan la necesidad de
proporcionar al paciente los tratamientos que ofrezcan
seguridad y beneficio razonables para curar, recuperar,
ayudar o consolar.

* En el expediente clinico debe sefialarse con
precisién cuando se trate de un paciente en fase ter-
minal o fuera de tratamiento, para que los médicos
que proporcionen la atencién apliquen un enfoque
paliativo. Este diagndstico debe aparecer en la hoja
frontal. De esta forma se evitard la aplicacion de me-
didas extraordinarias.

El paciente con muerte cerebral para fines legales,
No es un paciente en estado terminal; es un individuo
que ha fallecido y s6lo estd indicado mantener las fun-
ciones vitales en el caso de donacién de érganos para
trasplante. El articulo 345 dela Ley General de Salud a
laletra dice “ No existirad impedimento alguno para que
asolicitud o autorizacion de los familiares, se prescinda
de los medios artificiales que evitan que en aquel que
presenta muerte cerebral comprobada se manifiesten
los demas signos de muerte, como el paro cardiaco
irreversible .”

La inexistencia de alguno de los datos citados pu-
diera originar responsabilidad juridica en razén de
ilegitimidad.

Los medios imprescindibles en la atencién médica
seran los de cardcter ordinario; incluyen medidas de
sostén terapéutico en pacientes no terminales y cuida-
dos paliativos y minimos para los que se encuentren
en fase terminal. Los medios extraordinarios o despro-
porcionados sélo se justifican cuando la ponderacion
riesgo-beneficio-pronéstico asi lo indique, conforme a
los estandares sefialados.

La atencién ordinaria comprende el uso de todos
los medicamentos, tratamientos o intervenciones que
ofrezcanrazonable seguridad y un posible beneficio. El
médico que no proporcione medios ordinarios o no lo
hiciera correctamente podria adquirir responsabilidad
juridica (penal, civil o administrativa) por abandono de
pacientes o simple negligencia (articulos 324 y 325 del
Cédigo Penal del Distrito Federal) *

En el caso de la ortotanasia, al no existir la intencién
de provocar la muerte no hay dolo, por lo queno es un
delito (Articulo 18, Cédigo Penal del Distrito Federal)
24

El no administrar medidas extraordinarias o des-
proporcionadas en pacientes con enfermedades en fase
terminal o con dafio neurolégico irreversible severo,
consiste en omisiones juiciosas y prudentes, por lo que
a nadie podria imputarsele responsabilidad penal. Ni
siquiera podria hablarse de delito culposo, puesto que
no se actué con imprudencia (Articulo 18, del Cédigo
Penal del Distrito Federal) .

Para definir la responsabilidad sera necesario va-
lorar en cada caso la circunstancia que rodea al hecho
presuntamente ilegitimo: la correcta evaluacion de la
conducta médica, los medios de que se dispuso y las
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consecuencias para el paciente, es decir, las lesiones y en
su caso la causa de muerte, serdn las que determinen si
hubo 0 no una conducta indebida. Seréd particularmente
importante precisar si la presunta falla se considera
irracional de acuerdo a las normas aceptadas (éticas
y médicas con relevancia juridica. Articulo 3 del Re-
glamento de la Ley General de Salud en Materia de
Prestacion de Servicios de Atencién Médica).

Un aspecto de gran importancia se refiere al otor-
gamiento de altas voluntarias. Sobre el particular debe
senalarse que el derecho de los familiares no es absolu-
to, como no lo es, por cierto, ningtn derecho.

El alta voluntaria tiene su fundamento ético y juri-
dico, en la posibilidad de elegir al médico y en su caso,
la institucién que habrd de continuar el tratamiento,
pero en ningtin caso implica el permiso de renunciar
al derecho de asistencia médica en perjuicio de un
tercero, en este caso el paciente pediétrico. Por ende,
serd imprescindible valorarlas causas que motivan una
peticién de esa naturaleza, pues en el caso de existir,
se tendra como improcedente y el personal médico no
estaria facultado para aceptarla.

Para el alta voluntaria de un paciente muy grave se
requiere de modo ineludible de una responsiva médica
otorgada en términos de la ley; de una ambulancia de
cuidados intensivos y que el paciente esté en condi-
ciones de ser trasladado. Tal es el caso de nifios bajo
ventilacion mecanica. No es recomendable acceder a
altas voluntarias en pacientes en condiciones criticas.
LA INOBSERVANCIA DE LO EXPUESTO PODRIA
CONSIDERARSE JURIDICAMENTE COMO UN
HOMICIDIO CALIFICADO.

Los médicos residentes NO deberan tomar las
decisiones relacionadas a estos pacientes por si solos
durante las guardias. Deberan comentar los casos con
los médicos adscritos y en su caso, con los jefes de
servicio, quienes seran los indicados para tomar las
decisiones relacionadas con el tratamiento. En el caso
de una decision conflictiva durante la guardia, deberan
localizar y tratar el asunto con el médico responsable.

En el caso de necesidad urgente, se podra solicitar
la opinién de la Unidad de Cuidados Paliativos o
del Comité de Fitica, que sesionara cuando el caso lo
requiera.

En Gran Bretafia, los médicos no tienen la obliga-
cién de preservar la vida de nifios con anormalidades

severas y con intolerable calidad de vida; las decisiones
deben estar basadas en los mejores intereses del nifio
y su futura calidad de vida . En Utrecht, Holanda,
la Corte sefiala que los médicos no estdn obligados a
dar tratamientos médicos fiitiles y que la decisién de
futilidad debe ser basada en el juicio clinico #. Esta
misma situaciéon prevalece en Suecia y Alemania. Los
centros médicos de estos paises reconocen que los trata-
mientos agresivos enestos pacientes son indeseables y
reconocen también que en la practica muchos médicos
no saben su situacién legal. En Ttalia el Cédigo de Etica
obliga a los médicos a dar tratamientos en cualquier
circunstancia ».

La terminacion activa e intencional de la vida esta
prohibida y se considera un acto criminal, incluso en
Holanda. La legislacién en adultos no se aplica a neo-
natos hasta el momento actual ».

Desde 1976, la Comisién de Sanidad y Asuntos So-
ciales del Consejo de Europa firmaba las resoluciones
sobre los derechos de los enfermos. En el articulo 6°.
Sefala: “la prolongacién de la vida no debe constituir
en si el fin exclusivo de la practica médica y ésta debe
encaminarse de la misma manera a aliviar los sufri-
mientos” %.

CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos se dirigen exclusivamente a
proporcionar el mayor confort posible a los nifios con
enfermedad en estado terminal; no acortan ni prolon-
gan la vida, ni aceleran la muerte; no es eutanasia. Los
cuidados paliativos ponen de relieve el respeto y el
humanismo que se debe tener por un nifio que muere;
la aplicacién de estos cuidados depende de cada nifio
y su situacidn, pues en la fase agonica deben reducirse
al minimo; prevalece el concepto de evitar acciones
fatiles.

Existen iniciativas de generar unidades de cuidados
paliativos pediatricos en diversas partes del mundo que
han conducido a una iniciativa nacional en los Estados
Unidos para investigar, proveer de asistencia técnica en
hospitales de nifios instituyendo iniciativas calificadas
en mejorar los curricula médicos y de enfermeria. El
Hospicio Nacional y la Organizacién de Cuidados Pa-
liativos también desarrollan materiales educativos para
hospicios #. Enla actualidad 20% de los centros médicos
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académicos tiene Servicios de Cuidados Paliativos y
otro 20% tiene servicios en desarrollo .

Las unidades de cuidados paliativos no evitan las
muertes, pero las hacen menos dolorosas, méas apacibles
y dignas. Si esta forma de atencion paliativa pudiera
aplicarse en todos los pacientes terminales, el proceso
de morir se dignificaria y se evitarian practicas como la
eutanasia activa y el suicidio asistido. Es indispensable
trabajar con prontitud y esmero para aprender y hacer
operativo este concepto; para sensibilizar y convencer
a las autoridades en salud que el proceso de morir es
parte de la vida y de la medicina y que la atencion
apropiada de estos pacientes incurables y la busqueda
de una muerte apacible es una prioridad actual.

El modelo de asistencia que ofrece la atencién palia-
tiva da la gran oportunidad a la medicina de intentar
recuperar una de sus grandes pérdidas, pues permite
acercar mas a los médicos con sus pacientes, interactuar
mejor con ellos, proporcionar mejor la informacién,
acompafiar a los nifios y sus padres en uno de los as-
pectos mas profundos de la vida, que es el proceso de
morir de un pequefio y a lograr una mejor relacién con
su paciente. Seguramente el binomio de pediatra—pa-
dres aceptara que la mejor forma de ayudar a un nifio
con enfermedad terminal o con dafio severo, es evitar
los excesos de tratamiento, es decir, la futilidad. Este
modelo pone en tela de juicio la medicina tecnificada
y fria y vindica la parte humana de nuestro quehacer
que debe ser impulsada permanentemente.
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