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Médicos, padres
y jueces ante la

limitacién del estuerzo

terapéutico en pediatria

En el articulo publicado en esta misma seccién la semana pa-
sada (JANO 1.552) sefialibamos las dificultades de tomar
decisiones basadas en la calidad de vida de los nifios y la necesi-
dad de delimitar aquello que es negativo o perjudicial de lo que
es, o puede ser, beneficioso. Aunque pueda parecerlo, éstos no
son conceptos abstractos, sino que estan intimamente relaciona-
dos con la situacién clinica del nifio.

Cuando nos encontramos ante situaciones extremas, ya sea en
su limite inferior —por ejemplo, grave distrés respiratorio en un
prematuro de 22 semanas de gestacién con una hemorragia intra-
ventricular extensa— o en su limite superior —por ejemplo, el
sindrome de Down con atresia de eséfago—, es muy ficil definir
el perjuicio, y ello es obligacién de los médicos. Nadie cuestiona-
rfa que 1o se debe limitar el esfuerzo terapéutico en el segundo
caso, mientras que en el primero es obligatorio hacerlo. Pero la
mayorfa de los casos se sitdan en una posicién intermedia. Un
ejemplo de los muchos que podriamos poner es la enfermedad
de Werdnig-Hoffmann o atrofia muscular espinal de tipo I, pato-
logfa genética cuya incidencia es de 1/10.000, cuya probabilidad
de supervivencia es del 32% a los 2 afios, del 18% alos 4 y del 8%
alos 10, y cuyo pronéstico funcional viene definido por una grave
incapacidad con tetraplejia a medio plazo y dependencia total pa-
ra todos los cuidados?. Estos nifios desarrollan importantes defor-
midades esqueléticas secundarias a la atrofia muscular, pero con-
servan su inteligencia. Es claro que este tipo de patologia sélo so-
brevive gracias a las posibilidades actuales de ventilacién
mecdnica y de soporte técnico de los episodios intercurrentes, co-
mo neumonias, shock séptico, insuficiencia real, etc. De aqui la
necesidad de plantearse hasta cudndo se debe mantener esta lu-
cha por la supervivenciaQ, y la respuesta es compleja, ya que de-
pende de varios factores, y uno de ellos son los padres.

Aqui es absolutamente necesario contar con ellos y con su opi-
nién. ¢Por qué? Pues porque la familia es un proyecto de valo-
res, una institucion de beneficencia, y los padres tienen el dere-
cho y la obligacién de definir el contenido de la beneficencia pa-
ra su hijo, siempre y cuando no traspasen el limite de la no
“maleficencia”, del grave perjuicio para el nino®. Es decir, los pa-
dres podrén ir decidiendo conjuntamente con los profesionales
ese “hasta dénde” o “hasta cuindo”, pero tienen un limite que
viene definido por aquellas situaciones en las que no hay una mi-
nima probabilidad de revertir la situacién del pequeiio —por
ejemplo, una situacién de shock de pulmén secundaria a una
ventilacién infructuosa—, situaciones en las que mantener la téc-
nica es ya entrar en el ensaflamiento terapéutico. El resto, aque-
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El médico se enfrenta a grandes dificultades a la hora de tomar decisiones
basadas en la calidad de vida de los niiios y la necesidad de eliminar
aquello que es negativo o perjudicial de lo que es, o puede ser, benefi-
cioso.

llo que cada unidad familiar defina como “beneficente” desde su
propio proyecto de vida, debe ser respetado por los profesionales
que, por otra parte, siguen siendo insustituibles en el proceso
que tendran que vivir los padres.

El problema del caso que nos ocupa es, precisamente, que los
médicos argumentaban que seguir manteniendo los medios de
soporte estaba contraindicado, pues suponfa més riesgos que be-
neficios en un nifio con un pobre prondstico vital. Se plantea el
caso como un problema de “maleficencia” o, en términos mas
comprensibles en el mundo clinico, como una situacién de ensa-
flamiento terapéutico, que es justo aquella en la que, como aca-
bamos de ver, hay un limite claro que no puede ser traspasado
por los padres ni por los médicos. Hacerlo serfa moralmente in-
correcto y punible en el marco juridico.

Y eso es, justamente, lo que —en el reciente caso britinico
mencionado en el articulo anterior— ha determinado la Cidmara
de los Lores: que nadie, y mucho menos los tutores naturales del
pequeiio, pueden hacerle dafio, y que mantener los medios de so-
porte vital era sinénimo de infringjr un grave dafio a ese nifio. Pe-
ro, por muy claro que pueda estar este andlisis, y por ello la sen-
tencia, hay 2 preguntas que quedan en el aire. La primera: jc6mo
se lleva a cabo la limitacién de esfuerzo terapéutico (LET)?, sse
pueden retirar los farmacos, la nutricién, la ventilacién mecanica?
Es decir, una vez tomada la decisién de LET es necesario determi-
nar el modo de realizacion: mantener el tratamiento actual pero
sin afiadir nuevas técnicas o formacos, retirar el tratamiento actual,
retirar la didlisis, retirar ventilacién mecénica, etc.

Es importante tener claro que la LET se plantea en situacio-
nes en las que se deja morir al paciente, es decir, situaciones en
las que existe otra causa concomitante en el tiempo e irreversible
que le conducird inexorablemente a la muerte. El paciente no
muere porque se le deje de administrar antibidticos para una in-
feccion, sino que los dejamos de administrar porque hay una plu-
ripatologfa que no podemos modificar y que es la causa tltima de
la muerte del paciente. Por tanto, y una vez llegados a este punto,
lo que realmente importa es que el modo de realizar esa limita-
cién debe tener el tinico objetivo de asegurar el menor perjuicio y
la mayor comodidad para el nifio. Uno de los mejores estudios
multicéntricos realizados en nuestro entorno sefiala que, con de-
masiada frecuencia, estas decisiones son ambiguas. Se retiran
unas medidas y se dejan otras al suponer mayor tranquilidad en el
equipo asistencial o en la familia, lo que muchas veces conduce a
alargar situaciones irreversibles con un coste de sufrimiento afa-
dido, tanto para el nifio como para los que le rodean®.
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Con independencia de cudles sean los medios que se retiran o
los episodios intercurrentes que ya no se tratardn, hay siempre la
obligacién moral de no abandonar ni al paciente, ni a los padres,
en el proceso de muerte, garantizando todas las medidas de con-
fort —cuidados, analgesia, sedacion— que el nifio pueda reque-
rir y todo el soporte emocional que los padres puedan necesitar.

La segunda pregunta que plantean este caso y casos similares
es por qué interviene el mundo judicial. Lo cierto es que los jue-
ces solo aparecen en el conflicto cuando alguno de los integran-
tes de la relacién clinica acude a los tribunales porque estd en
desacuerdo con la otra parte. Obvio es decir que lo que lo que
viene a continuacién es una opinion, eso si, fundada en la obser-
vacién de numerosos conflictos similares, lo que me permite sos-
tener que son bastantes mds los casos en los que es el equipo
médico el que quiere mantener el tratamiento de soporte vital,
aun en contra de los deseos de unos padres que no acaban de
entender que a sus hijos se les mantenga conectados a unas ma-
quinas y sometidos a un sinniimero de técnicas que no parecen
aportarles, al menos desde su perspectiva, ningin beneficio. Por
eso son los ciudadanos, en este caso los padres, quienes suelen
iniciar las demandas. Es posible que tanto la educacién profesio-
nal de los médicos, dirigida hasta hace muy poco tan s6lo hacia el
objetivo de mantener la vida, como la dificultad de transmitir a
los padres una informacién adecuada, veraz y comprensible, que
les capacite para entender el proceso médico que vive su hijo y
las consecuencias de sus decisiones, expliquen el motivo de tales
demandas judiciales, pero en el caso britdnico que nos ocupa ha
sido justamente al revés: los médicos han entendido que serfa
“maleficente” continuar el tratamiento del nifio, y por ello en-
tienden que ni siquiera los padres pueden obligarles a mantener
a ese nifio en la unidad de cuidados intensivos. iQuerrd decir es-
to que tenemos una asignatura pendiente respecto a la educa-
cién sanitaria de la sociedad? Los equipos de salud empiezan,
poco a poco y no sin esfuerzo, a utilizar la tecnologia de una ma-
nera mds prudente y racional. Estd siendo un camino complejo,
atin no elaborado del todo ni plenamente entre nuestros profe-
sionales. Pero si al mismo tiempo no somos capaces de transmitir
a los ciudadanos lo que nosotros hemos aprendido en el uso de la
técnica, ocurrird que ahora serdn ellos, para si o para sus hijos,
los que demanden un uso indebido e irracional de aquélla.
Cuando nacemos no decidimos ni cémo ni dénde, pero si pode-
mos pensar cOmo queremos morir y cémo querrfamos que lo hi-
ciesen nuestros hijos. Es importante no olvidar que los mismos
medios que pueden salvarnos la vida también pueden prolongar-
la sin sentido.

En una ocasién lef que la medicina se empieza a parecer a los
automéviles. Cuando los caminos se transformaron en autopistas
y los utilitarios en potentes vehiculos, nacieron los limites de ve-
locidad. Lo mismo ha ocurrido con la medicina. Hasta hace
30 afios no se habfan formulado conceptos como ensafiamiento
terapéutico, calidad de vida o, porque no existia el peligro de
prolongar una vida de manera irracional. Estos son los limites.
Saber c6mo se aplican ya es otra cosa.m
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