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Limitacion terapéutica para ninos con
malformaciones cerebrales graves

Dario Palhares?, iris Almeida dos Santos?, Anténio Carlos Rodrigues da Cunha*

Resumen

Las malformaciones cerebrales congénitas pueden presentarse desde formas leves hasta formas graves,
pueden ser letales pocas horas después del nacimiento. A partir de una revisidn bibliografica sistematica
se verificd que, aunque tedricamente suspender o reiniciar un tratamiento es éticamente semejante, esta
equivalencia no es percibida en la practica ni por los médicos y enfermeros asistentes, ni por la poblacién
en general, que tiende a aceptar mas comodamente la renuncia que la suspensién de los tratamientos. El
didlogo con los padres constituye el procedimiento que legitima la iniciativa médica de proponer la limitacién
terapéutica. En conclusidn, las malformaciones cerebrales graves dan lugar a un contexto de terminalidad de
la vida, en el cual se aplican los principios bioéticos de los cuidados paliativos, y en el que la limitacion del
soporte respiratorio es el principal conflicto que se enfrenta en los momentos finales de la vida del paciente.
Palabras clave: Hidrocefalia. Microcefalia. Inutilidad médica. Cuerpo calloso. Cromosomas-Patologia.

Resumo
Limitagdo terapéutica para criangas portadoras de malformacgdes cerebrais graves

As malformacgdes cerebrais congénitas podem se apresentar de forma leve ou grave, podendo ser letais mes-
mo poucas horas apds o nascimento. A partir de levantamento bibliografico sistematico, verificou-se que,
embora em tese sejam eticamente semelhantes suspender e renunciar a tratamento, tal equivaléncia ndo
é percebida na pratica por médicos e enfermeiros assistentes, nem pela populagdo em geral, que tende a
aceitar mais confortavelmente a renuncia que a suspensdo de tratamentos. O didlogo com os pais é o pro-
cedimento que legitima a iniciativa médica de propor limitagdo terapéutica. Em conclusdo, as malformagdes
cerebrais graves resultam em contexto de terminalidade de vida, em que limitagdo ao suporte respiratério é
o principal conflito enfrentado e ao qual se aplicam principios bioéticos dos cuidados paliativos.
Palavras-chave: Hidrocefalia. Microcefalia. Futilidade médica. Corpo Caloso. Cromossomos-Patologia.

Abstract
Therapeutic limitation for children with severe brain malformations

Brain malformations may present themselves in different forms, from mild to severe, which can be lethal
within a few hours after birth. Based on a systematic review of literature, it was verified that, although theoret-
ically suspending or withholding treatment are ethically similar, in practice, such equivalence is not perceived
either by doctors and nursing assistants or by the general population, who tend to more comfortably accept
the withholding rather than the withdrawal of treatments. The dialogue with parents is the procedure that le-
gitimizes medical initiatives when proposing therapeutic limitation. In conclusion, severe brain malformations
result in an end of life context, in which bioethical principles of palliative care apply and in which the limitation
of respiratory support is the main dilemma to be faced in the final moments of patients’ lives.

Keywords: Hydrocephalus. Microcephaly. Medical futility. Corpus callosum. Chromosomes-Pathology.
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Limitacion terapéutica para nifios con malformaciones cerebrales graves

El historial de la buena muerte o “muerte feliz”
posiblemente tuvo su origen en la obra “La vida de
los doce Césares,” de Suetonio, hacia el siglo 1l d.C,
que describe la dulce muerte del emperador Augus-
to, consumada rapidamente y sin dolor?. Se trata del
término usado en la medicina, que tiene por objeto
reducir al minimo el sufrimiento en el contexto del
final de la vida. El derecho a la vida estd garantizado
por la dignidad humana, pero en las circunstancias
de una enfermedad terminal, se nota la tensidn
inherente a este mismo concepto, lo que refleja la
necesidad de una continua mejora ética y técnica
para lograr la mejor gestion médica de la muerte 3.

La responsabilidad médica es un principio de
suma importancia en el analisis bioético y en latoma
de decisiones, poniendo de relieve los elementos
que evidencian la asimetria entre el médico y el pa-
ciente y la consiguiente proteccion de esta relacion
por el poder judicial. Hay accidentes impredecibles
y males incontrolables advenidos desde situaciones
de curso inexorable, independientemente de los
esfuerzos de los médicos y equipos, y que estan re-
lacionados con la mortalidad intrinseca a cada ser
vivo*. La atencion a los pacientes con enfermedades
terminales aumenta la responsabilidad del profesio-
nal de la salud, que se ve debilitado al proporcionar
dicha atencién debido a la inevitable asociacién
entre la responsabilidad, el riesgo y la culpa, sobre
todo en lo que respecta a la posible violacién de las
obligaciones éticas y legales®.

La complejidad de los eventos involucrados en
la terminalidad de la vida representa un reto para
los profesionales de la salud®. Resulta paradojo que
en todos los sentidos fragmenta la comprension de
los principios bioéticos en la zona fronteriza que
articula diferentes discursos, tales como éticos y
morales, bioéticos y deontoldgicos, regulatorios, le-
gales y administrativos.

La situacion de terminalidad de la vida implica
una carga aun mas pesada cuando se trata de nifios
con enfermedades crénicas incurables que no vivi-
ran por mucho tiempo, esto es, cuando en el ciclo
de vida, nacimiento y muerte se vuelven cronoldgi-
camente cercanos. Las malformaciones congénitas
son ejemplos de esas condiciones clinicas y, en ge-
neral, se pueden expresar en diferentes grados de
severidad, desde las formas leves, que no reduciran
significativamente la expectativa de vida hasta las
formas graves que serdn letales pocas horas tras el
nacimiento.

Los nifios con malformaciones cerebrales que
progresan a la condicidn clinica de cuidados de fi-
nal de vida evocan dilemas morales y, por lo tanto,
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bioéticos, que estan en la interseccién de los funda-
mentos de la neuroética, de la ética de los cuidados
paliativos y la ética de la atencidon pediatrica. Estos
nifios suelen ser sometidos a tratamientos nitida-
mente pertinaces pero también hay situaciones en
las que la obstinacidn no es tan obvia.

En la mayoria de los paises, la atencién pedia-
trica se caracteriza por la heteronomia del nifio, su
incapacidad legal para decidir por si mismo, sien-
do representado por un adulto responsable, por lo
general los padres u otro representante designado
legalmente. Sin embargo, hay cuestiones bioéticas
acerca de los limites de esa proteccion y el margen
de decision de los padres ante las condiciones cli-
nicas potencialmente letales, sobre todo cuando
existen conflictos de posicionamiento entre los pa-
dres y el personal médico.

El tratamiento de los pacientes terminales
requiere de la aplicacién de la atencién cuyo para-
digma es el paciente sin posibilidad de curacién’.
La dignidad de la vida humana que se acaba debe
ser respetada, y por ello la toma de decisidn por los
tratamientos adecuados para la preservacion de la
vida y la mitigacion del incobmodo sin que eso im-
plique en incremento del dolor y del sufrimiento
son cuestiones éticas relevantes en la atencidn de
nifios con malformaciones cerebrales graves. En
cada situacion, para cada paciente, puede haber
circunstancias en las que queda claro lo que es la
obstinacidn terapéutica, pero siempre habrd areas
de limites imprecisas, en las que no quedan eviden-
tes las mejores decisiones que se pueden tomar??®,

Existen marcadas diferencias geopoliticas
entre los paises en los cuidados paliativos y las limi-
taciones terapéuticas ya son una rutina legalmente
instituida y éticamente reconocida en la practica
médica y aquellos en los que los cuidados del final
de la vida tienden a ser mas tenaces, con el uso
masivo de las tecnologias intensivas. El Brasil se
ubica en una etapa intermedia, pues aunque la obs-
tinacion terapéutica no haya sido positivada en el
sistema legal, ya hay normas éticas publicadas por
el Consejo Federal de Medicina (CFM) relativas a la
limitacién terapéutica ante pacientes en cuidados
de final de la vida.

Teniendo en cuenta lo anterior y con base
en la literatura, este estudio tiene como objetivos:
1) analizar las particularidades en el enfoque de
los cuidados paliativos y la limitacion terapéutica
en el cuidado de la salud de los nifios con malfor-
maciones cerebrales; 2) identificar las principales
intervenciones terapéuticas invasivas en la atencién
sanitaria a estos nifios; 3) definir la diferencia ética
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y conceptual entre “atencidn obligatoria” y “obsti-
nacion terapéutica” en el cuidado de la salud de los
nifios con malformaciones cerebrales; y 4) analizar
los limites bioéticos de las decisiones de los respon-
sables ante la heteronomia de estos nifios.

Método

Se hizo una revision sistematica de articulos
en periddicos, la cual, de acuerdo con Marconi y
Lakatos?!, puede ser entendida con los siguientes
pasos: identificacion de fuentes, ubicacion, recolec-
cién y reporte de libro. Para identificar las fuentes
consultadas utilizamos los catalogos de indexacion
ISI Web of Science, Biblioteca del Centro Latinoa-
mericano y del Caribe de Informacién en Ciencias
de la Salud (BIREME), Scientific Electronic Library
Online (SciELO) y Google Scholar. Inicialmente se
hizo la bisqueda mediante el cruce de las palabras
clave “ethics”, “palliative care” e “child” con una res-
puesta total de mas de 20.000 referencias posibles,
estableciéndose un limite de tiempo para los articu-
los publicados hasta el afio 2015.

Ante este resultado, hemos tratado de refinar
la busqueda mediante la adicidon de “and not can-
cer”, como el enfoque del trabajo son precisamente
los casos no oncoldgicos. Con ello, la busqueda ha
alcanzado el objetivo de centrarse en el proble-
ma de las malformaciones/lesiones cerebrales. Se
hizo un cruce de las referencias estudiadas en cada
base que fueron listadas y buscadas en las fuentes
de acceso abierto Periddicos Capes y Research
Gate, ademds de la busqueda directa por medio
de la herramienta de Google. Resefias de cada
fuente extrajeron los datos sobre: la enfermedad
responsable de los cuidados paliativos del nifio;
tratamientos y procedimientos considerados obs-
tinacion terapéutica; conflictos de responsabilidad
profesional identificados; limites bioéticos del ejer-
cicio de la heteronomia por el adulto responsable;
consecuencias y limites éticos y legales de la indi-
cacion de los cuidados paliativos. Los datos fueron
mutuamente confrontados de modo a revelar el
consenso y los antagonismos entre el pensamien-
to, los fundamentos, los conceptos y paradigmas
de los autores. El proceso de analisis de datos si-
guid el modelo de feedforward, es decir, los analisis
ya realizados conducian los analisis siguientes y con
ello algunos de los articulos que se centraron en
las enfermedades cerebrales se mantuvieron en la
muestra por brindar aspectos bioéticos relaciona-
dos con el tema.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422016243156

Resultados y discusion

Bibliometria

El estudio bibliografico sistematico resulté en
119 articulos, de los cuales 67 fueron obtenidos en
su totalidad?78, Los casos clinicos estudiados es-
taban relacionados con diferentes trastornos, pero
habia una preponderancia de problemas neuroldgi-
cos que demuestra como el tema de la neuroética se
viene ganando relieve en el contexto de los cuidados
paliativos pediatricos. Las enfermedades estudiadas
fueron: pardlisis cerebral severa'?; insuficiencia car-
diaca severa por cardiopatia inoperable?; atrofia
muscular espinal?”*%; distrofia muscular de Duchen-
ne3*; coma persistente por lesiones accidentales
en pacientes que ya tienen neoplasia cerebral in-
curable3?; insuficiencia respiratoria debida a la
hemosiderosis pulmonar3® ; El sindrome de Down
asociado con encefalopatia degenerativa®? ; tras-
plante de rifidn y coma persistente por lesiones
accidentales®*; trisomia 18 con defecto cardiaco
operable®; fibrosis quistica terminal*®; error innato
del metabolismo con coma persistente®’; Sindrome
de Proteus®

Los articulos sistematicamente estudiados
permitieron el analisis del panorama completo y
cotidiano de los conflictos bioéticos en relacién
con los cuidados paliativos que se convierten en
tratamiento estandar, es decir, asociados a la limi-
tacion terapéutica. La limitacion terapéutica es, por
lo tanto, el extremo de los cuidados paliativos y la
situacion en la que los conflictos bioéticos se hacen
mds evidentes. En esencia, la base ética y legal para
el problema, seglin Lago y colaboradores* radica en
el hecho de que la atencién médica de final de vida
se ha convertido en tema de salud publica.

Vision general de los cuidados paliativos
pedidtricos

Los trabajos acordaban que el dilema ético so-
bre la limitacidn terapéutica surge simultdaneamente
con los grandes avances de la tecnologia biomédica.
La situacion de inercia para el médico y para el mar-
co legal es a la ultima el uso indiscriminado de toda
la tecnologia existente, pese los efectos nocivos
inherentes a las tecnologias de soporte vital, sobre
todo las mas invasivas. En ese punto, Sayeed® afir-
ma que leyes mal redactadas y en disonancia con la
realidad de la praxis clinica terminan por impedir la
solucién de problemas serios y empeoran la condi-
cion de tratamiento del grupo mas débil- en el caso
los pacientes en cuidados de final de vida.

Rev. bioét. (Impr.). 2016; 24 (3): 567-78
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Mercurio y colaboradores* clasifican los paises
por colores: verde, donde la legislacidn es explicita en
el reconocimiento de la necesidad de limitacion tera-
péutica; amarillo, donde la situacion no esta definida,
pero con una tendencia a la aceptacion de limites; y
rojo, donde se rechaza cualquier discusidon en este
sentido. Durall y colaboradores? ejemplifican, in-
dicando que en Rusia no se admite ningun tipo de
discusion o acercamiento a la limitacion terapéuti-
ca. Por lo tanto, la mayor parte de las discusiones
bioéticas estudiadas nos llegan desde autores de los
paises en donde la limitacidn terapéutica ya encuen-
tra un marco legal mas consolidado, de modo que
los conflictos se muestran en un nivel mas alto de
complejidad.

En teoria, segun Pelant y colaboradores®3,
buenos servicios de cuidados paliativos evitarian la
hospitalizacidn, el aislamiento y los procedimientos
innecesarios en los cuidados médicos de final de
vida. Pero Lago y colaboradores* advierten que en
el grupo de edad pediatrica, los cuidados de final
de vida se vienen realizando mas a menudo en las
Unidades de Cuidados Intensivos (UCI). Esto genera
evidentes conflictos éticos porque la UCI estan es-
tructuradas para cuidados intensivos, mientras los
pacientes terminales requieren cuidados paliativos
y limitacién terapéutica.

En este punto, Ramnarayan y colaboradores®
muestran que adultos con prediccidon de final de vida
préximo tienden a elegir la muerte en sus hogares,
pero el nifio en situacion de terminalidad tiende a
morir en ambientes hospitalarios y principalmente
en las UCI, por lo tanto en condicidn de obstinacion
terapéutica. Justamente, Rezzonico® proclama que
los cuidados de final de vida se basan en el rechazo
a la obstinacion terapéutica, es decir, en la negativa
al uso masivo de la tecnologia, incluso ante el resul-
tado previsible y esperado de muerte del paciente.
En una descripcion genérica, se renuncia o se sus-
penden!?”® |os tratamientos que son dolorosos e
ineficaces pero jamas se abandona al paciente sin
cuidados: se deja de emplear las tecnologias avan-
zadas pero se le dan medicinas que puedan alentar
los sintomas y se mantienen los cuidados basicos al
paciente. Es decir, no se justifica el ingreso en la UCI
de paciente terminal bajo cuidados paliativos. Hay
otros ambientes en el mismo hospital- enfermeria,
habitaciones, cama-dia, que se muestran mds ade-
cuados a la condiciéon de pacientes terminales.

Morgan® compara la recomendacion para
la limitacién terapéutica en adultos - que por
convencion difusa considera seis meses como
la temporalidad estadisticamente previsible de

Rev. bioét. (Impr.). 2016; 24 (3): 567-78

muerte, tomada como condicidn inicial para la re-
nuncia de tratamientos o su suspension - con los
procedimientos adoptados para la franja etaria pe-
diatrica, cuyo tiempo previsible de ébito aln no ha
sido determinado por la comunidad médica.

Leeuwenburgh-Pronk y colaboradores* sefia-
lan que la heteronomia del niflo se recubre del
caracter de tutela, teniendo en cuenta que la in-
fancia debe ser protegida, incluso de la inmadurez
e irresponsabilidad inherentes a este periodo de la
vida. Cuando este valor fundamental se enfrenta
con el caso de los nifios que sufren de enferme-
dades crénicas y con corta esperanza de vida, los
conflictos éticos y legales relativos a la limitacion
terapéutica reflejan un choque de valores entre lo
sagrado de la vida y la calidad de vida. Ambos son
expresiones de valores generales y difusas y solo
tienen efectos practicos ante algin caso concreto.
Geller y colaboradores®? reafirman esa perspectiva,
pues el conflicto se vuelve aliin mas crispado cuando
se trata de nifios.

En tales casos, la cuestion sobre cual valor pre-
valece se intensifica: se debe considerar un dia mas
en la vida del nifio, que es algo muy valioso; o en
qué medida la falta de calidad de vida se debe consi-
derar en la decisién. Como ejemplo, Klein** muestra
el caso de un bebé portador de holoprosencefalia
con complicaciones respiratorias graves y estancias
largas en la UCI, en cuyo caso estaria indicada la limi-
tacién terapéutica. Sin embargo, inesperadamente,
este bebé tuvo una buena recuperacién posterior y
se desarrollé hasta por lo menos la edad preescolar
sin presentar nuevas y graves complicaciones.

Casos como éstos nos conlleva a plantear la
pregunta acerca de la expectativa de la temporalidad
para la limitacion terapéutica: ¢deberia proponerse
en la perspectiva de muerte en seis meses, tal como
la practica ya sedimentada para los adultos? O de-
beria tener en cuenta otros factores tales como la
probabilidad de supervivencia - hasta los diez afios,
la adolescencia o la adultez? La literatura nos mues-
tra que la cuestion queda abierta.

Suspender frente a renunciar a tratamientos

La mayoria de los articulos estudiados reanu-
da el debate ético y legal sobre la diferencia entre
la suspension y la renuncia al tratamiento. La con-
clusién tedrica de los autores dice que suspender o
renunciar a determinado tratamiento son éticamen-
te equivalentes, pero en la practica, los médicos, las
enfermeras y el publico en general consideran mas
aceptables la renuncia que la suspension.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422016243156
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Tsai’* afirma que ya ha sido posible evaluar los
efectos beneficiosos y perjudiciales de la suspensi-
on del tratamiento. Por lo tanto, la suspension de
soporte avanzado trae la estimacién esperada de
Obito y esta percepcion de previsibilidad se acer-
caria la suspensioén del tratamiento a la practica de
eutanasia. A este respecto, legalmente, el término
“eutanasia” se aplica cuando hay peticién expresa
de muerte por parte del paciente, mientras que la
suspension de tratamientos inutiles y obstinados es
una medida de cuidados paliativos. En la practica,
la renuncia a tratamientos avanzados implica la sus-
titucion de un tratamiento mas invasivo y agresivo
por otros que, aunque menos eficaces, resulten en
la percepcion de que el final de la vida esta siguien-
do su curso “natural” ™.

Hermosa respuesta a este conflicto de valo-
res se puede encontrar en el trabajo estadistico
de Tan y colaboradores®, que logran concretar en
términos matematicos que tanto la percepcion del
sentido comun como la reflexion ética son correc-
tos. Los autores presentan una curva Kaplan-Meier
de sobrevida de grupos formados por pacientes
sometidos a “renuncia” y a la “suspension” del tra-
tamiento: en la fase inicial, ambos grupos tienen la
misma mortalidad, pero después de esta fase inicial,
el grupo “ renuncia” tiene, sorprendentemente, una
mayor supervivencia que el grupo de “ suspension”.
Es decir, cuando se suspende o se indica la renuncia
a determinado tratamiento invasivo, el dbito sera
previsiblemente mas inmediato en el caso de los
pacientes mds graves. Sin embargo, una proporci-
on significativa de los pacientes pueden sobrevivir
por mas tiempo en periodo indefinido — de unos
pocos dias a varias semanas - si en lugar de los pro-
cedimientos mas intensivos e invasivos reciben los
cuidados paliativos adecuados.

De todos modos, Klein*! sefiala que cuando
el tratamiento se suspende y la ocurrencia del ébi-
to tarda mas, los padres tienden a cuestionar si el
diagnéstico de la enfermedad terminal de vida era
realmente correcto. Con ello, a menudo recon-
sideran las decisiones de limitacion terapéutica,
intensificando los conflictos bioéticos al generar
la quiebra de la confianza en la relacion médico-
-paciente, lo que es completamente compensible
gracias a la importante dimension subjetiva de la
angustia y de la responsabilidad que recaen sobre
los padres ante la muerte del nifo. Esta quiebra de
confianza muestra el profundo deseo de los padres
para curar o al menos proteger al nifo contra el su-
frimiento, incluso en sus momentos finales.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422016243156

Procedimentos éticos em la toma de decision de
limitacidn terapéutica

Cuarenta y seis articulos mencionaron la cues-
tion del procedimiento de toma de decisidn sobre la
limitacidn terapéutica. La cuestion de la dependen-
cia del nifio y su incapacidad para la plena expresion
siempre ha sido considerada no como una barrera a
la limitacidén terapéutica, sino como un factor desen-
cadenante de conflictos éticos singulares. Para fines
comparativos, Siegel y colaboradores® describen
que la eutanasia infantil legalizada en Holanda y Bél-
gica’®, es un procedimiento altamente judicializado
en el cual la fiscalia analiza el proceso decisorio en
cuanto al ejercicio de los requisitos legales. No se
trata de analisis de mérito sino de hacer constas que
las etapas formales han sido cumplidas de modo
integral.

Ante eso, Morrison y Kang®! encontraron
que la decisién de limitacidn terapéutica en la UCI,
aunque sea algo doloroso, se ha convertido en una
rutina, por lo que su procedimiento decisorio cor-
responde al equipo médico asistente que es quien
conoce y vivencia los detalles del caso. Es decir, los
autores defienden que comités institucionales de
ética son esenciales, pero su rol es actuar como
instancia revisora para la intermediacion de los con-
flictos, si los hubiere.

En todos los textos obtenidos se nota el valor
del didlogo con los padres como siendo el proce-
dimiento que legitima la limitacién terapéutica.
También esta consensuado que la iniciativa por la
limitacion terapéutica advenga del equipo médi-
co, siendo en pocos casos oriunda de los padres.
En sintesis, los textos demuestran que debe haber
modos y condiciones adecuadas de comunicacidn
y tomas de decision. Primeramente el equipo asis-
tente- médicos, enfermeros, fisioterapeutas- deben
acordar entre si en las visitas diarias que la limitaci-
on terapéutica es lo mejor que se puede hacer para
el paciente. Luego, los padres del nifio son invitados
para reuniones con el equipo que deben realizarse
en un lugar adecuado.

En la primera reunidn se trata el temay se les
da a los padres un tiempo para que puedan reflexio-
nar sobre la cuestion; en un segundo momento se
toma la decisién de limitacidn terapéutica. En algu-
nos casos los padres se sienten inseguros de modo
que pueden hacerse necesarias mas reuniones. Es-
tudiosos**”® describen técnicas de comunicacion
abierta y honesta con los padres del paciente. Esta
cuestion de comunicacion se viene debatiendo des-
de por lo menos 1969 cuando Philip Evans y Cicely
Saunders?? han confrontado la cultura de entonces
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ante el ébito infantil. Evans describié que el médico
presentaba una reaccidon emocional fuerte, improvi-
sada, llegando a llorar con los padres que perdian a
su nifio mientras Saunders enfatizaba la necesidad
de la empatia pero con alejamiento emocional, in-
cluso para que el adecuado apoyo a los familiares
se hiciera posible. Aun actualmente no solamente el
médico pero el profesional de enfermeria necesita
saber actuar emocionalmente con la terminalidad
de la vida en el contexto pediatrico®, lo que re-
fuerza la necesidad de que las visitas clinicas en UCI
cuenten con la presencia de los profesionales que
asistan a los pacientes.

La limitacién terapéutica no es una medida
intempestiva ni de urgencia sinio mas bien una deci-
sién tomada en etapas de situacion crdnica de base.
Es decir, el médico, en situacion critica, tiene el deber
y la amplia libertadde indicar e iniciar tratamientos,
pero cuando se trata de limitacion terapéutica el he-
cho debe ser compartido y comunicado a los padres
o responsables por el niflo. La limitacién terapéuti-
cas es ante todo la posicién institucional del equipo
de asistencia y no la posicién personal del jefe del
equipo o del médico de guardia.

Los trabajos investigados muestran que hay
dos posturas legales para la legitimacion de la limi-
tacion terapéutica. En los EEUU esta legalizada pero
profundamente aferrada al contrato hecho con los
padres: el orden de no reanimacion, por ejemplo, es
un documento firmado por los responsables. Ya en
otros paises como Francia y Japon, se sigue el para-
digma de la no objecidn, es decir, el equipo médico
propone la limitacion terapéutica que es implanta-
da si no hay objecién por parte de los padres. Para
algunos estudiosos**Y’, ante la debilidad emocional
vivenciada por las familias, el paradigma de no ob-
jecion es la forma de alentar el peso de la decisidn
para los padres, transfiriéndolo para el equipo sani-
tario de modo que los padres no vengan a sentir que
ellos han sido quienes han tomado la decisién de la
muerte del nifio.

Si se cuenta con mas directrices aclaradoras
acerca del curso clinico natural de las enfermedades
y los indicios clinicos que indiquen la condicidn cli-
nica de terminalidad instalada, mas segura y exacta
sera la iniciativa médica para proponer la limitacion
terapéutica®®. Feudtner e Nathanson? indican que
datos estadisticos consolidados pueden conducir
los protocolos y directrices pero que en la praxis no
se puede prever como serd la evolucidn de deter-
minado paciente especifico, es decir, el ejercicio del
prondstico es esencialmente intuitivo. Por lo tanto,
por el principio de la incertidumbre, no se puede
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dejar de entablar amplio y franco didlogo con los
responsables por el paciente. Cuidados paliativos
son toépico de investigaciones de punta y Cadell y
colaboradores®® resaltan la importancia incluso
de las investigaciones multicéntricas en cuidados
paliativos. Ante la delicadeza de la situacidn investi-
gaciones de este tipo vienen enfatizando que mismo
los comités de ética en investigacion muestran po-
siciones muy distintas acerca de los protocoles
existentes.

Por ejemplo, hasta hace poco habia mucha dis-
cusion ética acerca de la sedacién profunda en las
fases terminales de cancer bajo la hipdtesis de que el
paciente sedado tendria reducido su tiempo de vida.
Pero en otros trabajos, estudiando la literatura®?,
se ve que pese a que tedricamente altas dosis de
analgésicos y sedativos puedan inhibir el centro res-
piratorio, el grupo de pacientes que recibia dosis
mas altas ha sobrevivido por mas tiempo en relaci-
6n al grupo que no ha recibido lo mismo. Para estos
autores la investigacion en cuidados paliativos ha
propiciado la aparicion de directrices de sedacion y
analgesia que escalonan la dosis, es decir, se empie-
za con dosis mas bajas que se van incrementando
de poco a poco segun la necesidad del paciente.
Con este tipo de escalonamiento las dosis mas al-
tas de medicinas analgésicas y sedativas pueden ser
usadas en pacientes que las necesiten sin que eso
genere ningun tipo de desconfianza con relacién a la
eventual reduccién de la sobrevida.

Pese a que el proceso dialdgico entre el equi-
po médico y los responsables por el nifio en final de
vida quedan conflictos éticos acerca de la toma de
decision. Ham3* discute el caso de los padres de un
nifio inglés que querian nuevos tratamientos aun-
que contrarios a la indicacién médica. Los padres
querian probar un segundo trasplante de médula
que los médicos objetaban y en las cortes inglesas
se le dio razoén al protocolo médico que consideraba
tal medida como futilidad y obstinacién.

Feltman y colaboradores? describen el caso
singular de comorbilidades graves: prematuridad
grave con onfalocele. Los padres pedian insistente-
mente que el bebé fuera sometido a procedimiento
quirargico y eventualmente a maniobras de reani-
macion cardiorrespiratoria pero el equipo médico
preveia que eso no seria factible. Esos casos han
revelado que hay cierta tendencia ética y legal a fa-
vorecer la decision del equipo de asistencia por no
iniciar el tratamiento en situaciones en las que no
hay indicacion médica o bien condiciones clinicas. Es
decir: al final, renunciar a los tratamientos es mas
aceptable que suspenderlos.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422016243156



Limitacion terapéutica para nifios con malformaciones cerebrales graves

Otro tipo de conflicto se presenta cuando los
médicos indican la suspensién o la reduccién de
tratamientos y los padres quieren que sigan los cui-
dados. Como consenso, este conflicto no debe ser
considerado de pronto en las primeras reuniones del
equipo médico con los padres o responsables, pero
cuando esta objecidn aparece de forma sistematica.
Construir la propuesta de limitacion terapéutica a
lo largo de la planificacién de medio plazo de modo
paulatino- segun el deterioro clinico progresivo e
irreversible- y no solamente al dltimo momento,
segln la propuesta de los cuidados paliativos, es la
manera de minimizar o evitar este tipo de situacién.

En todo caso, muchos estudios!*??74° con-
sideran que en estas circunstancias una instancia
ética revisora (como los comités institucionales de
ética) podria ser accionada y, en los casos extremos,
se podria enviar una solicitud al poder judicial. Sin
embargo Powell*® ain defiende que pese a que la li-
mitacion terapéutica no sea formalmente aceptada,
el equipo médico no estad éticamente obligado a la
indicacién de procedimientos invasivos de cuidados
intensivos como la recoleccién seriada de muestra
sanguinea, el monitoreo por electrodos (que re-
quiere de cierta inmovilidad del paciente), balance
hidrico por sondaje vesical, etc.

En este item, el pensamiento juridico es distinto
en los diferentes paises del mundo. Estudiosos > des-
criben la tendencia en los EEUU de obligarles a los
médicos a que realicen procedimientos de cuidados
intensivos usuales caso el paciente no concuerde
expresamente con la limitacién terapéutica. Sola-
mente situaciones especificas muy bien refrendadas
por protocolos ya existentes, como neoplasia termi-
nal o prematuridad extrema®, son excepciones a
esta tendencia. Ya en el Reino Unido3*”’, la tenden-
cia general es respetar las decisiones y protocolos
de médicos caso los equipos de diversos servicios
consensuen sobre la futilidad terapéutica.

Gunn y colaboradores® han ensefado la si-
tuacion limite de paciente con tumor cerebral,
que reduciria su expectativa de vida, pero que por
ocurrencia respiratoria alcanzé estado vegetativo
extendido. Segun los autores la postura ético legal
prevalente en el dmbito estadunidense hubiera sido
mas contundente que la de otros paises al suspender
los tratamientos aunque en rebeldia de los familia-
res. Como ejemplo para Singapur, Japén, Alemania 'y
Rusia, el momento del luto parental y los cuidados
avanzados serian mantenidos hasta que los padres
se conformaran con la situacion. Segun Schildmann
y colaboradores®, en Alemania se nota cierta resis-
tencia a las practicas de limitacion terapéutica que
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fueron usadas de forma abusiva durante el Nazismo,
por ello hay mas facilidad en no proceder con trata-
mientos que suspender algun tipo de soporte.

Tratamientos actuales a suspender/renunciar

En lo relativo a la limitacion terapéutica, la
primera decisiéon es el orden de no reanimacion
cardiopulmonar’ cuya eficacia global es de alrede-
dor de un 30%; en casos de pacientes terminales se
opuede incluso llegar a sobrevida tras maniobras de
reanimacion, pero dificilmente el paciente saldra del
hospital. Es decir, la aceptacion de esa limitacion te-
rapéutica es fuertemente simbdlica: el orden de no
reanimacion significa que el paciente y los familiares
reconocen el diagndstico médico de terminalidad de
la situacidn clinica y que la eventual sobrevida a las
maniobras de reanimacién serd breve y que no hay
soluciones para el control de la enfermedad.

Pese a que Feltman y colaboradores? digan
que cualquier tratamiento puede ser discutido en lo
relativo a la suspension o renuncia, conflictos mas
drasticos de decision; ética recaen sobre el soporte
ventilatorio/ventilacion mecanica y nutricion ente-
ral por sonda y cada uno de ellos presenta aspectos
éticos peculiares. El soporte avanzado por ventila-
cion mecanica via intubacién oro traqueal es un
tratamiento muy invasivo y doloroso y frecuente-
mente necesita sedacion y analgesia potente para
ser aplicado o mantenido. Sin embargo, la suspensi-
6n de la ventilacién mecdnica usualmente conlleva
al 6bito en poco tiempo, generando asi la cuestion
sobre cudl seria la frontera entre limitacion terapéu-
tica y la eutanasia.

Ante los limites implicados en esta cuesti-
6n, estudiosos®®® dicen que como el concepto de
limitacion terapéutica es algo nuevo, seria nece-
sario incluso la fundacidon de un vocabulario que
logre describir abstractamente los detalles de las
situaciones clinicas vivenciadas, es decir, palabras y
practicas que hagan la debida distincion entre negli-
gencia, limitacion terapéutica y eutanasia.

Geller® y sus colaboradores afirman que el
soporte respiratorio presenta posibilidades menos
drasticas e invasivas que la ventilacién mecanica: es
posible aplicar el apoyo no-invasivo o de asistencia
respiratoria a través de traqueotomia en lugar de la
intubacidn orotraqueal, por ejemplo. Estos autores
enumeran las posibilidades de limitacion terapéuti-
cas de soporte respiratorio: 1) no iniciar medidas en
este sentido; 2) No realizar la intubacidn orotraque-
al; 3) limitarse al apoyo a través de la traqueotomia,
si el paciente ya la hubiere hecho; 4) restringirse a
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los soportes no invasivos; o 5) iniciar la ventilacidn
mecanica durante un periodo predeterminado, des-
pués de lo cual se quitara la entubacién al paciente,
independientemente de su recuperacion.

Investigadores3°324° reconocen que existe una
futilidad clinica clara cuando el érgano tratado va
fallando a pesar de la tecnologia empleada. En el
caso de la ventilacién mecdnica en el contexto de
cuidados de final de la vida, si los parametros ven-
tilatorios se muestran extendidamente elevados y
aun asi los pardmetros clinicos son de insuficiencia
respiratoria no hay eutanasia en la suspensién de
la ventilacién mecénica. Al revés, hay claramente
obstinacién terapéutica en mantener la vida del pa-
ciente por un hilo que se rompera previsiblemente
considerando el indispensable tratamiento invasivo
y doloroso.

Vose y Nelson”™ consideran que esta es una
situacion de futilidad fisioldgica, pero que la futili-
dad terapéutica también puede referirse a todo el
cuadro clinico del paciente, cuando cada soporte
avanzado se realiza en los parametros habituales
pero el estado del paciente se estd deteriorando
claramente de modo progresivo como en el caso
de enfermedades neurodegenerativas. Frader y Mi-
chelson?” afladen que, en el contexto de final de la
vida, si la sedacion tiene que ser profunda, debido a
la ventilacion mecanica y no por la condicién clinica
de base del paciente, también seria un criterio indi-
cador de obstinacién terapéutica.

El soporte respiratorio tiene matices en que no
queda clarosi habia limitacién terapéutica o determi-
nacion de la muerte del paciente en aquél momento.
Estudios?*%97>, describen el entredicho ético de la
aplicacién de bloqueadores neuromusculares a la
extubacién del paciente porque, obviamente, con
el diafragma paralizado, la muerte es causada por
la droga, no por la enfermedad subyacente. En este
punto, Morrison y Berkowitz*°, en respuesta a la
necesidad de distinguir las practicas, definen que el
término “eutanasia” sélo se puede utilizar cuando
las drogas letales son administradas en periodos in-
tercriticos del paciente. Es decir, la eutanasia seria
una practica realizada en momentos de estabilidad
clinica (es decir, sin sefiales o sintomas de empeora-
miento de la enfermedad) pero sdlo bajo el expreso
manifiesto del paciente. Por otro lado, en los contex-
tos de atencién de emergencia, mejor se aplicaria la
terminologia “limitacién terapéutica”.

Torres y colaboradores® describen que la ex-
tubacion en el contexto de los cuidados paliativos es
precedida por la suspensidn de relajantes muscula-
res, aumento de la dosis de sedantes, la reduccion
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de los parametros ventilatorios hasta la extubacion
y la sustitucién por otro tipo de apoyo menos in-
vasivo, tales como puntas nasales de oxigeno . Sin
embargo, Penner y colaboradores®*, estudiando el
caso de la distrofia muscular de Duchenne, muestran
gue no esta claro si la ventilacién mecanica domici-
liaria por tragueotomia es obstinacion terapéutica o
atencion crénica ante esta grave enfermedad fatal y
previsible.

En este sentido, los estudios?*’” encuentran
que el cuidado menos invasivo - como traqueo-
tomia o gastrostomia - no son a priori obstinados
pero pueden exigir de per si cuidados y pueden
generar nuevas complicaciones. Las ocurrencias
asociadas a estos procedimientos pueden indicar
situaciéon de obstinacion terapéutica. lgualmente
el caso del paciente descrito por Leeuwenburgh-
-Pronk y colaboradores** muestra cémo puede ser
sutil la distincion entre limitacidon terapéutica y
eutanasia: el paciente estaba estable, aunque en
estado grave, con el mero uso de catéter de oxige-
no nasal, es decir, el tratamiento no invasivo, pero
cuya eliminacién le causé la muerte en cuestion de
pocas horas.

La cuestion neuroética es de particular
importancia en la decisién sobre el conflicto de la sus-
pension de la asistencia respiratoria. De acuerdo con
varios autores#202>%5 ante pacientes con secuelas
cognitivas graves (malformaciones cerebrales, coma
persistente, paralisis cerebral, etc.), los médicos se
sentirian menos incémodos al indicar tratamientos de
suspension y omision de tratamientos que ante enfer-
medades terminales no oncoldgicas que no afectan la
cognicion, como las enfermedades musculares neuro-
degenerativas®°*¢, fibrosis quistica®, insuficiencia
pulmonar por hemosiderosis¥’, etc.

Sin embargo, con respecto a cromosomopatias
y/o malformaciones cerebrales, otros estudios **7® sos-
tienen que el diagndstico en si no es suficiente para
indicar limitacién terapéutica. Estas son enferme-
dades cuya expresién clinica puede tener mayor o
menor intensidad, desde sintomas leves hasta graves
problemas que generan la situacidn de dependencia
de tecnologia. Con cierta frecuencia, los portadores
de estas enfermedades tienen periodos de estabili-
dad clinica. Feudtner?* muestra la ilustracidn de la
condicion clinica en la perspectiva temporal de los
pacientes, en los que se puede observar que la ter-
minalidad comienza a hacerse evidente: 1) después
del ingreso en la UCI, cuando la condicién médica
general no vuelve al nivel anterior (alta estabilidad,
pero con secuelas); y 2) cuando comienza a haber
recurrentes complicaciones clinicas graves.
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Con respecto a la nutricion o hidratacién por
sonda nasogastrica o gastrostomia, para algunos au-
tores 22026 |a nutricion es sdlo la atencidn esencial
para que el paciente presente capacidad de deglu-
cién o la perspectiva de retomarla. Por lo tanto, en
caso de estado vegetativo persistente, la vision in-
glesa y estadunidense va en el sentido de dejar la
definicion a cargo de los responsables. Es decir, los
médicos no indican la suspensién de ese cuidado,
pero la nutricién por sondaje es suspensa mientras
se incrementan las dosis de sedativo y se espere el
Obito por deshidratacidn, si se lo piden los respon-
sables legales.

Leeuwenburgh-Pronk y colaboradores*® infor-
man que, en general, los padres piden la suspensién
de la alimentacidon debido a que el estado clinico
general de la atencién es muy doloroso, aunque el
propio soporte nutricional no traiga aparente in-
comodidad para el paciente. Morrison y Kang>!
menciona que la nutricién puede ser suspendida si
le hace dafio al paciente. Hidayat y colaboradores®
describen el caso de una nifia con cancer terminal
que se sentia muy hambrienta y queria comer, pero
sufria con vomitos incontrolables que la deshidrata-
ban cada vez que lo hacia. Si bien sea evento comun
en los EE.UU., de acuerdo con Wellesley y Jenkins’®,
al menos la mitad de los médicos estadounidenses
no estan de acuerdo que la supresion de la alimenta-
cién artificial sea la limitacidn terapéutica éticamente
aceptable. Y Devictor y Latour® muestran que en los
paises europeos puede haber una tendencia a no
empezar la nutricion artificial en casos especificos, si
hay un acuerdo de los responsables, pero la supresi-
on de la nutricidn raras veces se propone.

Por ultimo, los estudiosos?®’> afirman con
respecto a los costes financieros de la atencién a
pacientes con enfermedades terminales, que no
es posible decir que el dinero no gastado con de-
terminado paciente ird necesariamente para otras
personas que necesitan algun tipo de tratamiento.
El costo de la salud es global, por lo que los casos
individuales no generan impacto financiero signifi-
cativo en el sistema.

Consideraciones finales

Las decisiones terapéuticas para iniciar el
tratamiento o no en base a su doble efecto es una
discusion que combina cuestiones técnicas y éticas,
y debe afiadir el valor de la dignidad humana del
paciente. Ningln tratamiento de per si es futil; la
futilidad es un atributo de valor relativo, conectado
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a la realidad del tratamiento y al contexto clinico ge-
neral, es decir, si existe una expectativa de curacion
o sobre todo de alivio®. Por lo tanto, la limitacién te-
rapéutica no es una decisidon que se toma solamente
por el médico asistente, pero sino por el equipo, de
la cual el jefe sélo es el portavoz, teniendo en cuenta
que la responsabilidad legal es principalmente insti-
tucional. Los nifios con malformaciones cerebrales
graves presentan como mecanismo de terminali-
dad de la vida mds usuales las ocurrencias clinicas
relacionadas al aparato respiratorio, de modo que
el debate bioético mas evidente tiene que ver con
la suspensién o la no indicacién de ventilacidn
mecanica.

A pesar de la obstinacién terapéutica estar con-
siderada desviacion ética, la ley brasilefia actual no
positivd esta figura: hay legislacion contraria a la ne-
gligencia, a la imprudencia y a la eutanasia pero no
existe formalmente norma o ley contraria na los exce-
sos de la hipermedicalizacion de paciente terminal’.
Sin embargo, la Resolucién CFM 1.995 / 20128 sobre
las directivas anticipadas de vida, trata de ponerse en
linea con la cultura ética y legal de los Estados Unidos,
basada en contratos escritos y decisiones. Eso sue-
na relativamente ajeno a la cultura europea y quizas
también a la practica brasilefia, que tienden a tomar
una postura de no objecion en lugar de centrarse en
un contrato explicitado por el paciente.

Desde un punto de vista ético y legal, hay ac-
tualmente en Brasil autorizaciéon Unicamente para
que el personal médico, en el contexto de los cuida-
dos paliativos, puedan restringir los procedimientos
diagndsticos y terapéuticos. Sin embargo, todavia no
se conocen los juicios que castiguen conductas de
obstinacion terapéutica. Por el contrario, los actos de
obstinacion terapéutica pueden ser tratados errone-
amente como el mantenimiento del derecho a la vida
de un paciente, segin entiende la Fiscalia® la Re-
soluciéon CFM 1805 / 200682, En conclusidn, graves
malformaciones cerebrales dan lugar a una situa-
cion de terminalidad de la vida; siendo indicados
los cuidados paliativos, que tienen como principal
dilema la limitacién de la asistencia respiratoria. La
decision de limitar los esfuerzos deben tener un as-
pecto institucional, de equipo, y el didlogo con los
padres o tutores es uno de los principales pilares
éticos. De hecho, el uso generalizado de la tecno-
logia avanzada para cada tipo de paciente ya no es
éticamente aceptada; queda ahora por hacer frente
a la realidad, perfeccionando el tratamiento médico
para la adecuada limitacidn terapéutica para los pa-
cientes terminales.
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