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CASO CLINICO

Limitacion/adecuacion del
esfuerzo terapéutico en pediatria

Limitation/adequacy of therapeutic effort in pediatrics

Mercedes Bernada

Resumen

Summary

En ninos con condiciones de salud que amenazan
sus vidas, el trayecto de la enfermedad puede
llevar, en ocasiones, a que los profesionales de la
salud y las familias se pregunten si continuar los
tratamientos representa la mejor opcion para el
nifno. A veces, limitar o suspender las medidas de
soporte vital resulta mas apropiado, especialmente
si el tratamiento solo preserva la existencia
biolégica o si el objetivo global del cuidado ha
cambiado a “solamente mantener el confort”.

Se presenta el caso de un nifio portador de
encefalopatia crénica en etapa terminal, en el cual
se implementaron medidas de adecuacién del
esfuerzo terapéutico con el objetivo de permitir una
muerte digna.

Se describe el proceso de toma de decisiones
conjunta con los padres, la forma de registro
médico y las principales medidas de cuidado al
final de la vida.

Palabras clave: CUIDADO TERMINAL

TOMA DE DECISIONES

Sometimes, the disease trajectory in children with
life threatening conditions can lead health
professionals and families to wonder whether
continuing treatment is the best option for the child.
Occasionally, limiting or discontinuing life support
measures is advisable, especially if treatment only
preserves biological existence or the overall goal of
care has shifted to just “maintaining comfort”.

The study presents the case of a child with chronic
encephalopathy in terminal stadium, for whom
measures of therapeutic adequacy were
implemented with the aim of allowing a quite death.
The shared decision-making process, the medical
record document and the main measures of care at

end of life are described.

TERMINAL CARE
DECISION MAKING
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Introduccion

En la actualidad, frecuentemente la muerte es conside-
rada tanto por los médicos como por la sociedad como
un fracaso de la medicina. Sin embargo “...es /a evolu-
cion natural de muchas enfermedades y la consecuen-
cia de sucesos que pueden sufrir los nifios en su propio
entorno; por lo que el pediatra general ha de contar
con ella en su ejercicio profesional”™".

En pediatria hay enfermedades que desde el diag-
nostico tienen pronostico letal. Sin embargo, algunos ni-
fios viven largamente sin grandes complicaciones o con
cuidados especiales, pero, en algunos, en determinado
momento, aumentan las hospitalizaciones y sintomas
molestos y, a pesar de escalar tratamientos, los benefi-
cios para el nifio o los intervalos sin complicaciones son
menores”. Se produjo una “inflexion en la trayectoria
de la enfermedad™".

Es importante reconocer esta circunstancia, para
considerar la necesidad de redefinir objetivos de cuida-
do y adecuar las medidas diagnosticas, terapéuticas y de
monitorizacion a la condicion clinica del nifio en ese
momento y a los valores y preferencias de sus padres o
cuidadores. Sino se reconoce esta etapa del nifio croni-
camente enfermo se puede llegar al momento del falleci-
miento aplicando conductas que no sirven a su confort y
bienestar ni a humanizar su muerte!' .

Se describe el caso de un nifio portador de una enfer-
medad neurologica cronica en etapa terminal, en el cual
se implementaron medidas de adecuacion del esfuerzo
terapéutico con el objetivo de permitir una muerte digna.

Esta comunicacion cuenta con la autorizacion y
aprobacion escrita de los padres del nifio.

Caso clinico

11 afios, portador de encefalopatia cronica severa se-
cundaria a malformacion encefalica (holoprosencefa-
lia) (figura 1).

A los 3 meses de vida se le realiz6 derivacion ven-
triculo peritoneal. Escasa vida de relacion, cuadripare-
sia espastica, escoliosis, miembros espasticos en fle-
xi6n, epilepsia secundaria. Vive con ambos padres, con-
curre a escuela para nifios con discapacidad y a centro de
rehabilitacion motora. Dos hospitalizaciones previas
por infecciones respiratorias.

Hasta los 10 afios fue alimentado por boca por su fa-
milia. Por presentar desnutricion cronica severa asocia-
da a trastorno deglutorio, el equipo médico inici6 ali-
mentacion enteral por sonda nasogastrica y planted pos-
teriormente gastrostomia. Como se constaté reflujo gas-
troesofagico, se decidio colocacion de gastrostomia qui-
rargica con funduplicatura de Nissen. En el postoperato-
rio inmediato, peritonitis por falla de sutura. Se reinter-
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Figura 1. Tomografia axial computarizada.

viene, realizandose nueva gastrostomia y exterioriza-
cion de la derivacion ventriculo peritoneal. Nueva falla
de sutura. Permanece 7 dias en terapia intensiva, se rea-
lizan multiples examenes paraclinicos, triple plan
antibiotico por via venosa central, 48 horas de asistencia
ventilatoria mecéanica y pasa a sector de cuidados mode-
rados (figura 2).

En entrevistas del equipo interdisciplinario (en este ca-
so médicos y psicologo) con los padres durante el postope-
ratorio de la reintervencion, se constatd que comprendian
claramente la nueva situacion del nifio. Expresan que du-
rante 11 afios han cuidado de él para darle una vida que, a
pesar de la severa discapacidad, fuera digna y sentian que
lo habian logrado. Pero dada la situacion actual, deseaban
que no se le realizaran nuevas cirugias ni otros tratamientos
invasivos y que, en lamedida de lo posible, se facilite el re-
torno al hogar. Expresan que si ocurriera la muerte, desean
que ésta suceda en su domicilio.

Se registra el resultado de las entrevistas en un docu-
mento de directivas anticipadas, en hoja color verde que
se incluye en la historia clinica y se entrega a los padres
(cuadro 1).

En la evolucidn, deterioro clinico, gesto de dolor, rigi-
dez y manifestaciones de disconfort a pesar de ketoprofeno
intravenoso reglado. Se comenzo6 morfina subcutanea, ca-
da 4 horas, luego en perfusion continua con bomba elasto-
mérica . Por imposibilidad de alimentacion por falla de
sutura y decisiones tomadas, se retir6 la sonda nasogastrica
y lavia venosa central, y se suspendio la hidratacion paren-
teral. Franca mejoria en el bienestar del nifio en opinion de
los padres y del equipo de salud.

A los 5 dias de ingreso a cuidados moderados, se
otorgd el alta a domicilio, con perfusion subcutanea
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continua de morfinay posibilidad de rescates por acceso
subcutaneo secundario. Se realizo control domiciliario
por equipo interdisciplinario y monitoreo telefonico.
Muri6 en su hogar, sin dolor, a los 15 dias del alta. En pa-
labras de su mama: “Se fue en paz”.

Discusion

El cuidado de nifios con enfermedades neurologicas
crénicas que amenazan la vida presenta multiples retos
para los profesionales de la salud y para los padres o
cuidadores. Segun J. Hauer “Las familias de estos nifios
enfrentan muchos desafios que incluyen: el caracter
permanente de esta condicion, el convivir con la espe-
ranza y la incertidumbre, experimentar la frustracion
de lo que no es posible con la alegria de las pequerias
victorias, dificultades para evaluar y manejar los sinto-
mas, y navegar entre una inmensa cantidad de especia-
listas™®.

Muchos podrian ser los focos de atencidon de esta co-
municacion, pero el objetivo de la misma es la atencion
en la etapa final de la vida, particularmente el proceso de
toma de decisiones y su implementacion.

Segln la Academia Americana de Pediatria (AAP),
en ocasiones, en nifios con condiciones amenazantes pa-
ra su vida, el trayecto de la enfermedad puede llevar a
que los profesionales de la salud y las familias se pre-
gunten si continuar los tratamientos representa la mejor
opciodn para el nifio. A veces, limitar o suspender las me-
didas de soporte vital resulta mas apropiado, especial-
mente si el tratamiento s6lo preserva la existencia biolo-
gica o si el objetivo global del cuidado ha cambiado a
“solamente mantener el confort”®. Es importante que el
equipo de salud esté atento a dichos cambios, y facilite y
genere oportunidades a los pacientes y/o familiares para
reconsiderar la situacion'' >,

El paciente vivio largos afios participando de la vida
familiar dignamente. En el momento descrito sufre un
deterioro franco de su salud, que implica sucesivas inter-
venciones médicas y quirdrgicas invasivas con alta car-
gade sufrimiento. Es este “cambio en la trayectoria de la
enfermedad” el que motiva el planteo de “cambio en los
objetivos de cuidado”, redirigiendo éstos exclusiva-
mente a “control de sintomas molestos y cuidados de
confort”.

Esta toma de decision se realizé mediante entrevis-
tas con los padres en las que, de acuerdo a la bibliogra-
fia se ')

exploro su conocimiento sobre la situacion del nifio;
informo acerca de la situacion clinica;

= indagod sus valores y preferencias actuales para el
nifo;

= = e
Figura 2. Situacion del niflo en el postoperatorio de
reintervencion por peritonitis secundaria a falla de
sutura de gastrostomia y funduplicatura de Nissen. Se
observan cicatrices de procedimientos quirirgicos
abdominales, sonda de gastrostomia y extremo distal
cerrado de derivacion ventriculo peritoneal
exteriorizada.

se analizd posibles rutas de accion;
se arribé a decisiones registradas en el documento
(cuadro 1).

El mismo es un ejemplo posible de registro médico
“ad hoc” de “adecuacion de esfuerzo terapéutico” reali-
zado seglin recomendaciones internacionales. Se desta-
ca que éste es un documento médico y no requiere la fir-
ma del paciente o los padres .

(Porqué “adecuaciéon de esfuerzo terapéutico
(AET)” y no “limitacién del esfuerzo terapéutico
(LET)”? W79,

Porque siempre, incluso en momentos en que luego
de un analisis clinico y bioético de “beneficios/dafios”,
se decide suspender (limitar) medidas de soporte vital,
hay medidas que nunca se suspenden e incluso se incre-
mentan, como el cuidado del confort, el control del dolor
y otros sintomas molestos, asi como el acompafiamiento
del paciente y su familia (adecuacion).

En este caso se describen decisiones tomadas que a
veces generan dificultades en el equipo de salud: la “sus-
pension de tratamientos iniciados” y la “supension de la
nutricién y la hidratacion”.

El término “limitacion”, significa tanto “no iniciar” un
tratamiento o conducta, como “‘suspender” un tratamiento
previamente iniciado. Si bien no existen diferencias filosofi-
cas ni éticas entre “no iniciar”, o “suspender”, algunos pro-
fesionales rechazan o se sienten inseguros frente al planteo
de suspender un tratamiento iniciado. Esto determina que
muchas veces se mantengan medidas, aunque con las mis-
mas no exista un claro beneficio para el paciente! .

Respecto a qué medidas de soporte vital se pueden
suspender, la AAP refiere que “los tratamientos médi-
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Se realizo entrevista con los padres de ............ ,Sra.....ySr........ ,internadoen........

Se converso acerca de la situacion clinica actual de ..... y la posibilidad de complicaciones
que deriven en la muerte. Dada la imposibilidad actual de curacién o mejoria, en conjunto se
decide que en caso de nuevas descompensaciones,

Si SE REALIZARAN:
¢ Cuidados de confort ¢ higiene

NO SE REALIZARAN:

¢ Intubacién orotraqueal
Asistencia ventilatoria mecdnica
Vias venosas profundas
Nuevos procedimientos quirargicos
Ingreso a unidad de terapia intensiva

e Analgesia por via venosa periférica, subcutanea o sonda nasogastrica
¢ Internacion en sector de cuidados moderados

En caso de paro cardiorrespiratorio, NO intento de reanimacién

Queda copia de este documento en la historia clinica y en poder de los padres. Al alta se
entregara copia para pediatra tratante y emergencia movil de referencia.

Firmas de profesionales presentes en la entrevista

Cuadro 1. Documento utilizado para registro de directivas anticipadas en la atencién del paciente, elaborado por
la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Centro Hospitalario Pereira Rossell.

cos de soporte vital incluyen todas las medidas que pue-
den prolongar la vida del paciente”. Y aclara que, “si
bien esto abarca las tipicas medidas de la medicina con-
temporanea como transplantes de organos, respirado-
res, dialisis y drogas vasoactivas, también incluye medi-
das menos demandantes técnicamente como antibioti-
cos, insulina, quimioterapia y la nutricion e hidratacion
provistas por via intravenosa o por tubos” ®.

Si bien la provisién de nutricion e hidratacion tiene
importante significado simbdlico para los padres y el
personal de salud, es importante reconocer que el bene-
ficio de los mismos disminuye y puede ser nulo al final
de la vida. En esa etapa, los requerimientos corporales
de liquidos y nutricién disminuyen drasticamente, y el
intestino como el rifién son menos capaces de manejar
los liquidos y alimentos siendo una fuente mas de dis-
confort para el niflo mediante la aparicion de vomitos,
aumento de secreciones respiratorias y edema®’.

La disminucion o discontinuacién de los liquidos o
la nutricién médicamente aportados, pueden ser uno de
los escalones mas importantes para mejorar el confort en
los ultimos dias, semanas o meses del nifio. El desafio
para las familias y los médicos es determinar cuando ha
llegado el momento de esta decision. En ocasiones, es
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recomendable hacer un “ensayo terapéutico” en el senti-
do de discontinuar o suspender los mismos, y revalorar
el confort del nifio®.

Frente a la suspension de la hidratacion o nutricion
como medida de AET, muchos profesionales se preo-
cupan por el posible sufrimiento vinculado a la deshi-
dratacion del paciente. Sin embargo, con la deshidra-
tacion se liberan cuerpos cetonicos que disminuyen la
sensacion de hambre y sed y generan sensacion de bie-
nestar. Una posible fuente de disconfort es la seque-
dad de boca y piel, los que pueden aliviarse mediante
la higiene e hidratacion de la boca con gasas humedas
y colocacion de hidratantes labiales (vaselina, mante-
ca de cacao), asi como masajes suaves de la piel con
cremas hidratantes®.

Las medidas de AET incluyen mantener el confort y
controlar los sintomas molestos. El nifio presentaba do-
lor severo que se tratd con morfina subcutanea, segun di-
rectrices de la Organizacion Mundial de la Salud "%

Segun Morquio (1915): “fodo lo que concierne al
nifio sano o enfermo, son cometidos de importancia de
nuestra profesion” V.

Aproximadamente 600 nifilos menores de 15 afios
mueren en Uruguay anualmente'?. A la par de luchar
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Articulo 17

“Todo paciente tiene derecho a un trato respetuoso y digno. Este derecho incluye entre otros:

D) Morir con dignidad, entendiendo dentro de este concepto el derecho a morir en forma
natural, en paz, sin dolor, evitando en todos los casos anticipar la muerte por cualquier
medio utilizado con este fin (eutanasia), o prolongar artificialmente la vida del paciente
cuando no existan razonables expectativas de mejoria (futilidad terapéntica)...”

Cuadro 2. Ley N° 18.335 Derechos y obligaciones de los pacientes y usuarios de los servicios de salud (4.

por evitar las muertes evitables, es deber del equipo de
salud reconocer y aceptar cuando la muerte de un nifio es
inevitable, y en esos casos acompaiar al nifio y su fami-
liay crear las condiciones que permitan una muerte tran-

quila

(13)
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