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Resumen

El articulo presenta un analisis sobre la
limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) en
pediatria. Cuando la curacion no es posible o
si se consigue, parcial o totalmente, a costa
de una supervivencia con muy poca calidad
de vida, hay que pensar que es beneficioso
para el paciente y que no lo es, a fin de
evitar la prolongacion del proceso de morir
0 una supervivencia con graves secuelas. La
LET presenta diferentes cuestiones éticas:
toma de decisiones de las familias, el distrés
moral de los profesionales, etc.
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Abstract

The article presents an analysis on the
limitation of therapeutic effort (LTE) in
paediatrics. If a cure is not possible, or if it
is attained either partially or totally at the
expense of quality of life, there is a need
to weigh up what is beneficial or not to the
patient; this is done to avoid a prolonged
dying process or a survival with serious
consequences. LTE poses different ethical
questions: families having to make decisions,
moral distress faced by professionals and
other issues.

pediatrics, limitation of therapeutic effort,
proportionality of treatment, making
decisions

Biodebate

Limitacion del esfuerzo
terapeutico en pediatria

El ejercicio de la medicina pediatri-
ca pretende preservar la vida de los
pacientes consiguiendo la curacion
de las enfermedades siempre que sea
posible. En los ultimos afos, la ad-
quisicion de nuevos conocimientos ha
supuesto un incremento notable de la
capacidad para curar.

No obstante, en diferentes marcos
asistenciales, (cuidados intensivos,
neonatologia, oncologia, neurologia,
etc.) en ocasiones la curacion no es
posible o si se consigue, parcial o to-
talmente, es a costa de una supervi-
vencia con una disminucion muy im-
portante de la calidad de vida. En esas

S necesario

reconocer que

no todos los
tratamientos que
prolongan la vida
biologica resultan
beneficiosos para el
nino enfermo como
persona. Resulta
fundamental valorar
lo indicado en cada
momento de la
evolucion clinica

ocasiones debe ponderarse cuidado-
samente qué redunda en beneficio
del paciente y qué no, considerando
que deben retirarse o no instaurarse
aquellas medidas cuyo objetivo es la
curacion o la mejoria del nifo, por-
que éstas ya no son posibles, y apli-
carse aquellas destinadas a conseguir
su maximo bienestar, aunque a pesar
de su correcto uso pudiera derivarse

un acortamiento de la vida. De esta
forma se evita alargar el proceso de
morir o la supervivencia con gravisi-
mas secuelas. Esta forma de actuar
se ha definido tradicionalmente como
limitacion del esfuerzo terapéutico,
aunque actualmente otras denomina-
ciones, como adecuacion del esfuerzo
terapéutico, son también aceptadas,
ya que parece que transmiten mejor
la idea de que hay que hacer en todo
momento lo mas idoneo, eligiendo las
medidas que en estas circunstancias
estarian encaminadas, no a intentar
una curacion imposible, sino a propor-
cionar el mayor bienestar posible al
enfermo.

Concepto de futilidad. Proporciona-
lidad de los tratamientos

Con el nacimiento de los cuidados in-
tensivos se adquiere una dinamica en
la que parece necesaria la obligacion
técnica de hacer todo lo posible. Pos-
teriormente comienza a analizarse el
hecho de que pueden realizarse tra-
tamientos que generan sufrimiento
sobre el nino enfermo y que alargan el
proceso de morir sin que su pronostico
se vea favorecido, definiéndose esta
forma de actuar como obstinacion te-
rapéutica. Es necesario reconocer que
no todos los tratamientos que prolon-
gan la vida biologica resultan benefi-
ciosos para el nino enfermo como per-
sona. Resulta fundamental valorar lo
indicado en cada momento de la evo-
lucidn clinica, respetando la voluntad
del paciente capaz y competente o
la de sus padres, en lugar de realizar
siempre lo técnicamente posible. Se
trata de aquilatar en todo momento
la proporcionalidad del tratamiento a
realizar con el objetivo a conseguir,
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prefiriéndose hablar de tratamientos
proporcionados o desproporcionados,
mas que de ordinarios o extraordina-
rios, ya que en ocasiones puede consi-
derarse desproporcionado administrar
a un paciente un tratamiento antibio-
tico o nutricion mediante una sonda y
en cambio es mas dificil considerar es-
tas medidas como extraordinarias. De
este modo se sitUa al niflo enfermo en
el centro del debate y las medidas a
tomar seran proporcionadas o despro-
porcionadas en funcion de la situacion
del nino.

iene una gran
trascendencia
definir si
la nutricion y
la hidratacion
se consideran
tratamientos de
soporte vital, y
por tanto podrian
suprimirse en
determinadas
situaciones, o si
por el contrario se
consideran como
un cuidado basico y
deberian mantenerse
a pesar de retirar
total o parcialmente
otras medidas
terapéuticas

En relacion a la supresion o no ini-
cio de diversas medidas terapéuticas
puede considerarse menos conflicti-
vo tomar la decision de no iniciar un
tratamiento que la de retirarlo si ya
se habia instaurado. Actualmente no
debe mantenerse ningln tipo de dis-
tincion entre la supresion y la no ins-
tauracion, ya que la finalidad de no
iniciar o de retirar un tratamiento es
la misma; si desde el punto de vista

moral se concluye que un determina-
do tratamiento no esta indicado, es
exactamente igual el hecho de reti-
rarlo o de no iniciarlo. No obstante,
desde el punto de vista emocional si
que existen diferencias. Tanto para
las familias como para los profesiona-
les sanitarios puede ser mas costoso
el hecho de retirar medidas terapéu-
ticas que no iniciarlas. Es importante
senalar que puede ser mas facil iniciar
medidas terapéuticas con la duda de
su utilidad posterior si se piensa que
en el momento en el que se consta-
te su inutilidad se pueden retirar. De
esta manera se disminuye el dramatis-
mo inherente a la decision de si es co-
rrecto o no iniciar segiin qué medidas
terapéuticas en situaciones criticas.

Tiene gran trascendencia definir si la
nutricion y la hidratacién se conside-
ran tratamientos de soporte vital, y
por tanto podrian suprimirse en deter-
minadas situaciones, o si por el con-
trario se consideran como un cuidado
basico y deberian mantenerse a pesar
de retirar total o parcialmente otras
medidas terapéuticas.

Aunque para todos puede resultar vio-
lenta la supresion de unas medidas
consideradas habitualmente basicas,
debe considerarse cuidadosamente
que en los casos en los que se plan-
tearia su posible supresion, la nutri-
cion se administra mediante una son-
da gastrica u otros accesos enterales
como gastrostomia o yeyunostomia,
asi como mediante la utilizacion de
unos preparados nutricionales. Para
la hidratacion también se necesitan
unas soluciones preparadas especifi-
camente para su administracion en-
teral o endovenosa. Desde este pun-
to de vista, tanto la nutricion como
la hidratacion podrian equipararse a
cualquier otra forma de tratamiento,
a los que, en consecuencia, podria
renunciarse, tanto por parte de los
padres o el propio paciente (si fuera
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capaz de decidir) como por parte de
los profesionales sanitarios. En conse-
cuencia, no parece correcto mantener
la hidratacion y la nutricion en deter-
minadas circunstancias, fundamen-
talmente cuando debe administrarse
por via parenteral o mediante sonda
gastrica u otros dispositivos de acceso
al tubo digestivo, si con ello solo se
va a conseguir prolongar una situacion
irreversible. Existen, ademas, posibi-
lidades terapéuticas para controlar
las hipotéticas sensaciones de hambre
o de sed a las que pudiera recurrirse
para justificar el mantenimiento de la
hidratacion y la nutricion. Debe brin-
darse el apoyo emocional adecuado,
si fuera necesario, tanto a los profe-
sionales sanitarios como a los padres
que se enfrentan a una situacion de
supresion terapéutica de estas carac-
teristicas.

Desde un punto de vista puramente
técnico puede etiquetarse como tra-
tamiento futil aquel con el que no se
espera obtener el objetivo fisiologi-
co deseado; seria sinonimo de indtil.
Puede anadirse otra dimension, esta
vez subjetiva, si se valora la propor-
cionalidad entre los beneficios que
pueden obtenerse y la carga que el
tratamiento impone al enfermo y su
familia. Desde esta vertiente cualita-
tiva deberian ser los padres o el propio
paciente, si fuera considerado capaz,
quienes tomarian la decision de su ini-
cio y continuidad o de su supresion.

Toma de decisiones. Calidad de vida

Pueden definirse dos tipos de actitud,
ambos incorrectos, como extremos de
un espectro de decision. Por un lado
se pueden proponer actitudes vitalis-
tas, en las cuales prima una concep-
cion puramente biologista de la vida,
no valorando su calidad, y ante las
cuales podria ser mas razonable de-
limitar cuidadosamente las acciones
terapéuticas a seguir, y, por otro, en
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una sociedad competitiva y perfeccio-
nista, como aquella en la que nos ha-
[lamos inmersos, defender en ocasio-
nes, posturas abstencionistas desde el
punto de vista terapéutico para evitar
supervivencias con discapacidades.
Entre estas posturas extremas, se en-
contraran las opciones consideradas
correctas y adecuadas en funcion de
las caracteristicas de la situacion.

Es importante tener en cuenta actual-
mente que las corrientes migratorias
establecen sociedades pluriculturales
que haran que la toma de decisiones y
la resolucion de conflictos exijan una
mayor receptividad y creatividad pe-
dagogica.

Es decisivo, en la valoracion de situa-
ciones conflictivas, calibrar cual seria
la minima calidad de vida admisible,
para poder adoptar la postura mas

idonea. Podria situarse en el potencial
de relacion psicologico y humano, lo

que supone poseer una minima ca-
pacidad para establecer una relacion
afectiva e intelectual con los demas;
el bien del nifo dependera de sus po-
sibilidades de relacion con el entorno,
con los demas seres humanos que le
rodean.

Definir esa minima calidad de vida
produce gran desazon tanto en el pro-
fesional sanitario como en los padres,

y no se puede olvidar que seran estos
los que asumiran el cuidado del nifo
a lo largo de su vida. Debe tenerse en
cuenta la importancia fundamental
del clima de amor que debe encontrar
un nifo en el seno de su familia, en
cualquier situacion, pero mucho mas
si presenta limitaciones en su calidad
de vida. Por otra parte, la asuncion de
segln qué problemas en relacion a la
asistencia requerida por el nino nece-

uando se aborda la posibilidad de una

limitacion terapéutica es fundamental

conocer realmente el momento en que debe
decidirse. Habitualmente se busca una certeza
absoluta imposible de alcanzar en el ejercicio de
la medicina, ya que todas las decisiones deben
tomarse en un marco de incertidumbre, no
pudiendo emitir con exactitud un prondstico de
irreversibilidad, debiéndose aspirar a una certeza

razonable

sitaria un apoyo de la sociedad a las
familias que muchas veces no se da.

Es de suma importancia subrayar el
componente objetivo y el subjeti-
vo que existe al definir la calidad de
vida asumible por el nifio y su fami-
lia, ya que puede llevar, de una forma
aparentemente paraddjica, a tomar
decisiones totalmente diferentes,
igualmente correctas desde el punto
de vista moral, en caso de patologias
similares, lo que puede resultar des-
concertante para el personal sanitario
que vive estas situaciones.

Cuando se aborda la posibilidad de
una limitacion terapéutica es funda-
mental conocer realmente el momen-
to en que debe decidirse. Habitual-
mente se busca una certeza absoluta
imposible de alcanzar en el ejercicio
de la medicina, ya que todas las de-
cisiones deben tomarse en un marco
de incertidumbre, no pudiendo emitir
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con exactitud un prondstico de irre-
versibilidad, debiéndose aspirar a una
certeza razonable.

Esta cuestion, junto a los diferentes
aspectos relacionados con la limita-
cion del esfuerzo terapéutico, supo-
ne una sobrecarga emocional para
muchos profesionales siendo una de
las principales causas del actualmen-
te denominado por algunos autores
distrés moral, entendiendo por este
la angustia que puede generar en el
profesional la asuncion de opciones
con las que no estaria totalmente de
acuerdo, situacion que puede darse
cuando en el seno de un equipo se
toma la opcion de continuar un trata-
miento o de suprimirlo sin que exista
un acuerdo total. Los profesionales
sanitarios que admitan por consenso
una determinada postura diferente a
la que ellos hubieran seguido pueden
sentirse angustiados y sentir este dis-
tress moral.

Para tomar decisiones es necesario
basarse en el juicio clinico y en las
experiencias previas, ademas de bus-
car apoyo en la utilizacion de sistemas
de valoracion que ayudaran a definir
grupos de pacientes en base a deter-
minadas caracteristicas. De esta for-
ma se intenta objetivar el riesgo de
los enfermos y se puede vislumbrar
a partir de qué momento los esfuer-
Zos terapéuticos van a ser baldios. En
el ambito de los cuidados intensivos
neonatales son paradigmaticos los cri-
terios de reanimacion de los neonatos
prematuros segun el peso, edad gesta-
cional y estado clinico en el momento
del nacimiento.

En cualquier caso siempre es conve-
niente individualizar cada situacion
e invertir el tiempo necesario para
clarificar la actuacion, y es deseable
en estos momentos la coincidencia de
opinion de todo el equipo asistencial.
Debe consensuarse la decision con

Figura 1.
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la familia, que en ocasiones puede
proponer la limitacion terapéutica al
comprender la situacion. Otras veces,
aunque entiendan bien el problema,
necesitan tiempo para poder asimilar
la conducta a seguir. Se apoyara siem-
pre a la familia, que no debe sentirse
desamparada, y es fundamental evitar
que se sientan como Unicos responsa-
bles de la decision de limitar el trata-
miento de su hijo, explicando que se
trata de una decision que se toma en-
tre todos, padres y profesionales sani-
tarios, por el bien de su hijo. En otras
ocasiones, puede existir una negativa
por parte de los padres a cualquier
restriccion terapéutica, en tal caso,
es aconsejable continuar con el trata-
miento dando mas tiempo a la familia
para asumir la situacion. En ocasiones
se trata de un problema de dificil so-
lucion y debe replantearse la cuestion
de forma perioddica. (Ver Algoritmo de
actuacion. Figura 1).
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Logicamente la aparicion de este
conflicto y su gravedad podra estar
influenciado por factores sociocul-
turales. Es importante tener muy en
cuenta este hecho hoy dia, cuando las
corrientes migratorias han estable-
cido sociedades pluriculturales, que
requieren para la solucion de situacio-
nes conflictivas de una gran receptivi-
dad y creatividad pedagogica.

Cuando se decide limitar el esfuerzo
terapéutico se debe ofrecer apoyo to-
tal a la familia, dando una informacion
clara y adecuada, y valorar sus nece-
sidades espirituales. Y, si se opta por
la no utilizacion o supresion de ciertas
medidas terapéuticas, debe quedar
claro que este hecho no supone la limi-
tacion del cuidado del nifo, ya que se
aseguraran todos los cuidados encami-
nados a obtener el maximo bienestar
fisico y psiquico del nifo, utilizando
las terapéuticas necesarias para ello.
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Aclarar y subrayar estos aspectos sera
reconfortante para la familia.

Puede ser dificultoso definir la estra-
tegia terapéutica a seguir una vez se
ha decidido no aplicar terapias que
puedan alargar la supervivencia de
una forma inutil. La frontera entre un
tratamiento que pueda facilitar una
sedoanalgesia que garantice el bien-
estar o la ausencia de sufrimiento del
nifo y otro que pueda producir una
mayor depresion respiratoria, y por
tanto acelerar el desenlace, puede
ser una linea extremadamente delga-
da. Una argumentacion podria llevar-
nos al convencimiento de que una vez
aceptada la conveniencia de no alar-
gar de forma innecesaria una vida y de
que no vamos a tomar medidas en esa
direccion, lo razonable seria afrontar
cuanto antes ese final. Asi puede ver-
se desde la optica de los padres, que
pueden vislumbrar con desesperacion
las horas o dias restantes y pueden
demandarnos el disminuir esa demo-
ra lo mas posible, y también desde la
del personal sanitario, que puede vivir
con gran ansiedad todo el proceso y
puede desear una similar evolucion.

Por otra parte puede ser extremada-
mente violento para médicos y perso-
nal de enfermeria instaurar medidas
destinadas a salvaguardar el bienestar
del nifo y que de éstas se pueda de-
rivar en un plazo relativamente inme-
diato su muerte. También podria ser
muy doloroso para la familia interpre-
tar esa inmediatez como relacionada
con su deseo de acortar la evolucion.
Se trata de un problema de dificil so-
lucidn en el que se integraran convic-
ciones morales del personal sanitario
y de la familia, de sus diferentes con-
cepciones éticas, y que sera preciso
analizar cuidadosamente. En cual-
quier caso, se pensara siempre en el
bien del nifio ante todo, sin olvidar los
sentimientos de la familia y su forma
de abordar la situacion para en lo po-

sible cenirse a su vision de la cuestion,
ya que los sentimientos del personal
sanitario, aun siendo extremadamen-
te importantes, deberian quedar en
un plano inmediatamente inferior al
de los de la familia.

Es fundamental senalar la importancia
en el manejo de estas situaciones del
trabajo comun de profesionales enfer-
meros y facultativos pediatricos, asi
como del analisis conjunto de los pun-
tos conflictivos. El Comité de Etica Asis-
tencial sera de inestimable ayuda cuan-
do no quede claro el camino a seguir.

En el concepto de limitacion del es-
fuerzo terapéutico reside el objetivo
de preservar el proceso de muerte de
una medicina sofisticada que desarro-
lle todos los medios a su alcance para
prolongar una vida biologica, inter-
pretada como un valor absoluto.

a actuacion

del profesional

sanitario ha de
ser cientificamente
correcta y ademas
debe estar imbuida
de comprension y
responsabilidad

La actuacion del profesional sanitario
ha de ser cientificamente correcta y
ademas debe de estar imbuida de
comprension y responsabilidad hacia
los pequenos pacientes y sus familias,
decidiendo en cada momento aquello
mas adecuado en su beneficio.
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