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Este trabajo esta dedicado a todos los nifios que han padecido del sufrimiento

provocado por una enfermedad limitante de la vida llamada cancer, que les

ha cambiado su entorno y su realidad, pero que a pesar de todo lo experimentado,

siguen ensefiandonos cual es el verdadero significado de la vida.
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1. INTRODUCCION

La incidencia de cancer en la edad pediatrica se ha incrementado a lo largo de los Gltimos 50
afios.(O’Leary, Krailo, Anderson, & Reaman, 2008) Se estimo que en 2021 se diagnosticarian 15,590
nuevos casos de cancer en menores de 19 afios en Estados Unidos de América.(Siegel, Miller, Fuchs,
& Jemal, 2021) En la actualidad, entre el 75% y 80% de los nifios con cancer en paises desarrollados
lograra la curacion.(O’Leary et al., 2008) Los pacientes que no alcanzan la curacion moriran del
cancer o sus complicaciones. Estos pacientes deberan recibir cuidados paliativos adecuados para
controlar los sintomas y tratar sus necesidades y requerimientos hasta su muerte.

Estd documentado que los cuidados paliativos no son siempre correctamente proporcionados,(Heath
et al., 2010; Snaman, McCarthy, Wiener, & Wolfe, 2020) lo que disminuye la calidad de vida y
favorece futilidad terapéutica en el paciente. Esto se puede explicar por la falta de habilidad del
proveedor de servicios de salud para abordar los sintomas, uso poco frecuente de herramientas de
evaluacion sistematica e incertidumbre sobre la precision de los sintomas referidos por el
paciente.(Brock, Wolfe, & Ullrich, 2018) También se ha descrito la falta de preparacién ética en los
médicos.

La ensefianza de la ética médica basada en virtudes no figura significativamente en los planes de
estudio de las universidades. Por el contrario, Kotzee y colaboradores reportan que, a pesar de que el
curriculo en el Reino Unido tiene el proposito de formar médicos virtuosos, la mayor parte del
contenido del plan de estudios basico se ocupa de un entendimiento que los estudiantes deben
demaostrar en materias como: profesionalismo, derechos de los pacientes, consentimiento, capacidad,
entre otras y no se le da particular atencidon al desarrollo de virtudes.(Kotzee, Ignatowicz, & Thomas,
2017)

Es considerable el nimero de proveedores de salud, incluidos los oncélogos pediatras que no tiene
claras las definiciones y aplicacion de las decisiones médicas al final de la vida, lo que lleva a la

atencion de las necesidades del paciente de manera tardia, o en el momento no apropiado. El estatus



de las decisiones médicas al final de la vida generalmente depende de la categoria a la que pertenecen:
(1) mantener o retirar los tratamientos de soporte de vida (decisiones de no tratamiento), se incluyen
en esta categoria el rechazo al tratamiento y la limitacion del esfuerzo terapéutico, (2) alivio
intensificado del dolor y los sintomas (como la sedacion paliativa) y (3) provision, prescripcion o
administracion de drogas letales por un médico, con la intencidn explicita de terminar con la vida del
paciente (eutanasia y suicidio medicamente asistido).(Pousset et al., 2009)

En las dltimas dos décadas solo ha habido una modesta mejoria en el tratamiento de los sintomas y el
sufrimiento durante el final de la vida de los nifios que mueren de cancer.(Snaman et al., 2020)

Los oncologos pediatras estan entrenados en el diagndéstico, prondstico, evaluacion, tratamiento y
seguimiento de sus pacientes. Sin embargo, al enfrentarse con temas éticos, la toma de decisiones
médicas la hacen basados en su propia experiencia, mas que en conocimientos precisos sobre estos
temas. ¢(Qué determina esta experiencia? ;La edad del médico, el nimero de afios de practica, el
nlmero de pacientes tratados en estas circunstancias, sus creencias, religion, el entrenamiento ético,
la legislacion local, los aspectos culturales o sus propios valores?

El médico toma decisiones complejas no solo al final de la vida, sino durante todo el proceso de la
enfermedad, incluso cuando solo existe la sospecha de cancer en el paciente el médico debe tomar
decisiones que van encaminadas hacia la proteccién de los mejores intereses del nifio. También
durante este proceso estan implicados aspectos éticos, involucrando la participacion del paciente y
sus padres en la relaciébn médico-paciente. Los nifios con cancer experimentan cambios en su
percepcién sobre la muerte, ya que se vuelven conscientes de su enfermedad y sus complicaciones,
lo que condiciona que el oncdlogo pediatra deba incluir en sus decisiones, ademas de las condiciones
fisicas del nifio, sus preferencias, cultura, educacion, creencias, valores, expectativas de vida y su
propia experiencia en este proceso hacia el final de la vida.

La falta de conocimiento del médico acerca del final de la vida lo lleva a dilemas éticos, ya que la
toma de decisiones sobre este momento del proceso puede ser malinterpretada o proporcionada de

manera deficiente a los pacientes y sus familias. En consecuencia, una mala interpretacion de estas



decisiones puede causar sufrimiento o sintomas que disminuyan la calidad de vida de los pacientes y
conduzca a medidas que no atiendan las necesidades propias de paciente y su familia, provocando
falta de tratamiento de sintomas o futilidad terapéutica, que impida el manejo adecuado de las
necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales del paciente y su familia. Las acciones e
intervenciones que decide el médico tratante van cambiando a lo largo de la enfermedad y los fines
tienen que estar enfocados en el manejo y tratamiento de las necesidades del nifio y su familia.
Durante el proceso de la enfermedad -incluido el final de la vida-, los médicos y los padres deben
tomar en cuenta la posibilidad de mortalidad a corto y a largo plazo, la carga de la enfermedad y sus
tratamientos, los intereses familiares y la incertidumbre del pronéstico, y si todo esto esta claramente
relacionado o no a los mejores intereses del nifio.(Gerdes & Lantos, 2020) La dindmica de la toma de
decisiones durante el proceso de la enfermedad perfila las medidas terapéuticas y de cuidados que se
otorgaran al paciente. Lo que implica que los factores involucrados en estas decisiones sean
ponderados de manera diferente en cada situacién clinica. Esta ponderacion variable puede ocasionar
que el nifio sea sometido a tratamientos intensivos y a hospitalizaciones prolongadas.(Gerdes &
Lantos, 2020)

El objetivo de este trabajo es analizar las decisiones médicas al final de la vida en el nifio con cancer
desde una perspectiva bioética integral, explorando los factores axioldgicos, sociales y bioéticos que
intervienen en estas decisiones. Se propone la bioética como abordaje para guiar la complejidad de la
toma de decisiones al final de la vida en nifios con cancer a través de un nuevo enfoque. Este enfoque
transfuncional identifica el estado del arte de las decisiones medicas y tiene la intencion de
comprender la deliberacion bioética al final de la vida en el paciente pediatrico con cancer. Se
presentan en este trabajo también las aportaciones del abordaje bioético desde la perspectiva integral
al final de la vida en estos pacientes; asi como un esquema general de los procesos que se llevan a
cabo a lo largo de los modelos y su aplicacién. Se finaliza con una discusion sobre las mejores

practicas del discernimiento bioético y la toma de decisiones al final de la vida.



2. ANTECEDENTES
2.1. Cancer en la edad pediatrica.
El cancer en la edad pediatrica se ha convertido en un problema de salud publica a pesar de representar
menos del 10% del total de casos de cancer reportados a nivel mundial. En México ocupa la primera
causa de muerte en el grupo de edad de 5 a 9 afios y la segunda en el de 10 a 14
afios.(“COMUNICADO DE PRENSA NUM. 61/21 27 DE ENERO DE 2021 PAGINA 2/4
COMUNICACION SOCIAL,” n.d.) Los avances en el desarrollo de nuevos farmacos, participacion
de los menores de edad en estudios clinicos y la integracién del cancer infantil en el disefio de politicas
publicas encaminadas a la mejoria de la supervivencia y calidad de vida en este grupo son minimos
en comparacion de la atencién a estos temas que se le da en el cancer del adulto. A pesar de estas
diferencias, la posibilidad de supervivencia de los nifios con cancer en Estados Unidos es mayor que
en otros grupos de edad, en el periodo de 2008-2014 fue de 83% en menores de 14 afios comparada
con el 69.7% en el periodo de 2011 a 2017 en mayores de edad.(“Browse the SEER Cancer Statistics
Review 1975-2018,” n.d.; “Joinpoint Trends in Cancer Incidence Rates for Selected Sites in Two Age
Groups, US, 1995-2015 35 Figure S6. Trends in Cancer Death Rates for Selected Sites,” 1975)
Existen ademas diferencias en la clasificacion de los tumores, factores de riesgo, criterios de
estadificacion, criterios de respuesta, cobertura en salud, patrones de distribucién epidemioldgica,
que dificultan incluso la creacion y actualizacion de registros del cancer en la infancia. De ahi la
importancia de la procuracion de la salud en este grupo de edad en particular.
2.1.1 Epidemiologia

El cancer en la edad pediatrica ha ido incrementado su frecuencia con el paso del tiempo. En 1973 se
inicié el registro de los casos nuevos de cancer en Estados Unidos a través del SEER (Surveillance,
Epidemiology and End Results). Durante los primeros 10 afios se reportaron 5735 casos nuevos de
cancer en menores de 15 afios.(Young, Ries, Silverberg, Horm, & Miller, 1986) En el reporte mas
actual se refieren 196.2 casos por 1,000,000 en menores de 20 afios.(“Browse the SEER Cancer

Statistics Review 1975-2018,” n.d.)



En México, las estadisticas no han sido consistentes ni constantes. Recientemente se han hecho
esfuerzos para tener un panorama mas amplio en relacidn con el nimero de casos nuevos de cancer;
por ejemplo, Pérez Cuevas y colaboradores publicaron en 2013 los datos obtenidos de 47 hospitales
acreditados para la atencién de nifios con cancer en la Republica Mexicana, en el que se analizaron
3821 pacientes nuevos en el periodo de 2006 a 2009.(Pérez-Cuevas et al., 2013) Si se considera que
la poblacion media de menores de 18 afios en la Republica Mexicana en el mismo tiempo de analisis
era de 35,000,000, entonces se obtiene una tasa de 109.17 por 1,000,000, menor a la reportada en la
Unién Americana. En general, se considera que el nimero de nifios con nuevo diagnéstico de cancer
es muy similar entre México y Estados Unidos, aunque por lo descrito anteriormente existiria una
diferencia significativa entre los dos paises. La razon de estas diferencias se establece precisamente
en la inconsistencia de los reportes generados.

Durante muchos afios se considerd que el aumento en el nimero de casos de cancer o en la frecuencia
del diagnéstico en México, se debia a la disminucién de las muertes en los primeros afios de vida
relacionadas a enfermedades neonatales o perinatales, infecciones durante los primeros afios de la
vida, deshidratacion y malformaciones, entre otras. Esta disminucion en el nimero de muertes
potencialmente prevenibles en los primeros afios de vida, permitian que los nifios llegaran a la edad
en la que se presentan los picos de incidencia de las neoplasias malignas (3-6 afios). Sin embargo,
aunque se ha disminuido draméaticamente el niamero de muertes en los menores de un afio de edad,
pasando de 170.8 por mil nacidos vivos en 1951 a 12.6 en 2016, las cinco primeras causas de muerte
se han mantenido en ambas épocas con cambios poco significativos, manteniéndose las enfermedades
respiratorias, afecciones y malformaciones del periodo perinatal y congénito y ciertas enfermedades
infecciosas y parasitarias.(Hernandez-Bringas & Narro-Robles, n.d.)

Otra teoria que trata de justificar el incremento de la frecuencia de casos nuevos se sustenta en un
mejor conocimiento de las enfermedades y una mayor sospecha, basada en la destacada preparacion
de los médicos. Esta hipétesis carece de un fundamento robusto, ya que, si el diagnéstico oportuno

influyera en el mayor nimero de pacientes diagnosticados, también influiria en la deteccion de estos
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pacientes en etapas mas tempranas, situacion que no es real, considerando que el 51% de los casos se
diagnostica en etapas avanzadas.(Pérez-Cuevas et al., 2013) Por otra parte, el cancer en la nifiez se
diagnostica desde el nacimiento, aunque los picos sean entre los 3 y 6 afios de edad.
De acuerdo con datos del Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la Adolescencia (CENSIA),
en nuestro pais, la tasa de incidencia fue de 89.6 casos por millén en menores de 19 afios, con una
poblacién estimada hasta 2018 de 44,697,145 de menores de 19 afios, lo que significa un aproximado
de 4005 casos nuevos por afio, con una sobrevida de 57.5%.(“Cancer Infantil en México | Centro
Nacional para la Salud de la Infancia y Adolescencia | Gobierno | gob.mx,” n.d.)

2.1.2 Costos tangibles e intangibles del cancer y sus tratamientos
El cancer en la nifiez tiene la mayor carga global por enfermedad, aun cuando es comparada con otras
enfermedades de los nifios o con el cancer en el adulto. Si se representa esta carga global con el indice
de afios de vida ajustados por discapacidad (DALY por sus siglas en inglés), el cancer en la edad
pediatrica resulta en una carga por enfermedad sustancial a pesar del nimero relativamente bajo de
casos y muertes. Esta carga es particularmente notable en escenarios de recursos limitados.(Force et
al., 2019)
Las defunciones evitables debidas al cancer infantil se producen como consecuencia de la falta de
diagnostico, los diagndsticos incorrectos o tardios, y las dificultades para acceder a la atencion o el
abandono del tratamiento, entre otras. En América Latina y el Caribe, se estima que se presentan al
menos 29 mil casos de cancer en la nifiez y de éstos, cerca de 10 mil falleceran, aunque la mayoria
de estas muertes se podrian evitar.(“ONU México » Cancer cobra la vida de 10 mil nifios, nifias y
adolescentes al afio en América Latina,” n.d.)
Mas del 80% de los pacientes con cancer infantil en los paises con altos ingresos sobrevive 5 afios
después de su diagnostico. En muchos paises de bajos ingresos, en contraste, el panorama es mucho
menos favorable por el deficiente acceso a la atencion, diagnosticos tardios, abandono del tratamiento,

la insuficiencia de tratamiento y la carga financiera de la enfermedad. La supervivencia de los
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pacientes con cancer infantil ha sido valorada en pocos paises de bajos ingresos.(“Cancer in Children
| The Cancer Atlas,” n.d.)
En relacion a la inversion en promedio generada por cada nifio con cancer, Chae y colaboradores
encontraron que, desde el diagnéstico hasta cinco afios después tomando en cuenta todos los tipos de
cancer, fue de $32,157 dolares.(Chae, Kim, Park, Park, & Jang, 2020) En México en 2014, el Seguro
Popular destin6 mas de 460 millones de pesos para la atencion de casi 3000
pacientes.(Comportamiento Epidemiol6gico del Cancer en menores de 18 afios. México 2008-2014,
n.d.) Lo que significa un gasto promedio de $7,666 ddlares por paciente durante ese afio.
Segun un informe de la Comisién de Oncologia Lancet, la inversion global sostenida y acumulativa
de $594,000 millones de doélares en tres intervenciones simultaneas, que incluyen el acceso a la
atencion primaria con atencion especializada, tratamiento y servicios de apoyo para reducir el
abandono, podria salvar 11 millones de vidas y tener una proporcién de rentabilidad de productividad
de por vida de 3 a 1, de casi $2 000 billones para la economia mundial. Todo a través de una
financiacion de $20,000 millones de ddlares por afio durante un periodo de 30 afios.(Atun et al., 2020)
A todos estos costos se unen aquellos que no son medibles econémicamente y son provocados por la
enfermedad o sus tratamientos, que incluyen las afecciones fisicas, psicoldgicas y sociales del
paciente y la familia. Los sintomas del paciente y su sufrimiento también afectan a los otros miembros
de la familia. Esta carga global de sintomas se correlaciona con sintomas de depresion en los
cuidadores, mientras que el incremento de las afecciones fisicas y las alteraciones del estado de &nimo
en los pacientes se asocian con disfuncion emocional de los padres.(Snaman et al., 2020) La
separacion de la familia por motivos de acceso a los centros de atencién de nifios con cancer, los
costos sociales de alejar al nifio de sus rutinas, de su escuela, de su entorno, son minimamente
considerados por los profesionales de salud.

2.2. Cuidados paliativos
El cancer en la edad pediatrica no es una enfermedad crénica por si misma, se hace crénica por el

tratamiento y las consecuencias de este. Un nifio con cancer que no logra la curacion de su enfermedad
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morira a consecuencia de esta. Las causas de muerte mas comunes en los pacientes pediatricos con
cancer son las complicaciones infecciosas, progresion de la neoplasia, mortalidad peri-operatoria y
toxicidad relacionada a la quimioterapia. Todos estos factores disminuyen la calidad de vida, desde
el momento en el que se manifiestan, hasta que se presenta la muerte. Todas estas circunstancias
requieren de la intervencion e integracién del equipo de cuidados paliativos.

Los cuidados paliativos para los nifios representan un campo especial pero estrechamente relacionado
con el de la asistencia paliativa prestada a los adultos. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
se refiere a los cuidados paliativos como aquellos que constituyen un planteamiento que mejora la
calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan problemas
inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la
identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean
estos de orden fisico, psicoldgico o espiritual. Los programas de asistencia paliativa utilizan el trabajo
en equipo para brindar apoyo a los pacientes y a quienes les proporcionan cuidados. Esa labor
comprende la atencion de necesidades practicas y apoyo psicoldgico a la hora del duelo. La asistencia
paliativa ofrece un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como sea
posible hasta la muerte.(“Cuidados paliativos,” n.d.)

Los cuidados paliativos estan reconocidos expresamente en el contexto del derecho humano a la
salud. Deben proporcionarse a través de servicios de salud integrados y centrados en la persona que
presten especial atencion a las necesidades y preferencias del individuo.(“Cuidados paliativos,” n.d.)
Los cuidados paliativos eficaces requieren un enfoque multidisciplinario amplio que incluya a la
familia y que use los recursos disponibles en la comunidad; pueden llevarse con éxito, aunque los
recursos sean limitados. Pueden ser prestados en los establecimientos de atencién terciaria, en los
centros de salud de la comunidad y ain en los hogares de los nifios.

En un cuestionario aplicado por la American Society of Clinical Oncology (ASCO) a onco6logos

pediatras, se reveld que sélo el 10% tenia un entrenamiento formal en cuidados paliativos.(Hilden et
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al., 2001b) Ante esta realidad, la atencidn brindada a los nifios con cancer en cuidados paliativos y en
la fase terminal puede no ser la mas apropiada.
En paises de bajos y medianos ingresos, los pacientes con cancer reciben cuidados paliativos a partir
del momento en que se consideran nulas las probabilidades de curacion y se interpretan como
sinénimo de cuidados de la fase terminal.(Kaasa et al., 2018) Los programas de cuidados paliativos
en la edad pediatrica no muestran el mismo desarrollo de los programas en pacientes adultos. En
muchos paises, las necesidades de cuidado de los nifios incluyendo control basico del dolor y otros
sintomas permanecen incumplidas y las familias son escasamente apoyadas; en Europa solamente 19
paises tienen normas y estdndares especificos en cuidados paliativos pediatricos para guiar la
provisién de estos.(Arias-Casais et al., 2019) En México, los cuidados paliativos en los nifios han
tenido poca atencion, hasta la publicacion de la Guia del Manejo Integral de los Cuidados Paliativos
en 2014. Sin embargo, sigue considerando su empleo en nifios con enfermedades graves, avanzadas,
progresivas, sin posibilidades de curacion o con calidad de vida muy limitada. Esto limita la atencion
de los nifios con cancer a aquellos que se encuentran en la fase terminal, 0 mas aun, a aquellos que
estan en agonia por la enfermedad.(“DOF - Diario Oficial de la Federacién,” n.d.)
A pesar del inicio tardio de la atencién de los cuidados paliativos en la edad pediatrica, se reportan
beneficios de la aplicacion estos cuidados cuando ningin tratamiento ha demostrado alterar
sustancialmente la progresion esperada hacia la muerte.(“American Academy of Pediatrics.
Committee on Bioethics and Committee on Hospital Care. Palliative care for children.,” 2000)
2.2.1. Fase terminal
La definicion de fase terminal es una condicion de extrema dificultad ya que implica establecer con
relativa seguridad gque un paciente es irrecuperable. La fase terminal puede ser considerada como un
periodo de disminucion inexorable e irreversible del estado funcional previo a la muerte, este periodo
puede extenderse gradualmente de dias a semanas con una fluctuante y no necesariamente continua
caida en una enfermedad progresiva, 0 seguida de una precipitado y devastador evento.(Cherny,

Fallon, Kaasa, Portenoy, & Currow, 2015) La intervencién del equipo médico y paramédico en los
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cuidados del paciente previo a su muerte es diferente de acuerdo con la causa que lleve a esta
condicion y siempre debe ser otorgada de manera oportuna, completa e individualizada.

Con respecto a la eficacia de éstas intervenciones en el manejo del paciente se consideran: a) la
intervencion obligatoria, que es toda aquella que se aplica para mejorar la funcion y conseguir confort
(analgésicos, laxantes, diuréticos, broncodilatadores, insulina, entre otros); b) la intervencién
opcional, cuando el tratamiento es de eficacia dudosa como por ejemplo, antibi6ticos en procesos
infecciosos, reseccion quirdrgica en cancer recidivante, dilisis peritoneal en insuficiencia renal
avanzada y c) la intervencion no indicada, que es quiza la mas dificil de decidir en el paciente en el
final de la vida, ya que el tratamiento o maniobra seran ineficaces ante la situacion, como el decidir
el uso de ventilaciéon mecanica, soporte vital avanzado, uso de medicamentos por via oral que
impliquen mayor riesgo de hemorragia digestiva, uso de sondas, entre otras.(Field & Behrman, 2003,
pp. 95-101)

Estas intervenciones en ocasiones no corresponden con las necesidades del paciente, Corkum vy
colaboradores encontraron que hasta dos terceras partes de los pacientes con cancer en su
hospitalizacion terminal son sometidos a procedimientos invasivos y de éstos, el 60% sufren tres o
mas procedimientos; lo mas preocupante es que una quinta parte de los pacientes que fueron
sometidos a cirugia mayor fallecieron dentro de las primeras 48 horas posteriores a la
cirugia.(Corkum, Lautz, Hebal, & Rowell, 2019) Otras intervenciones como ingresos a las salas de
urgencias y terapia intensiva son mas comunes en los nifios y adolescentes en comparacion con los
adultos, con el reporte de la muerte del menor en el area de terapia intensiva hasta en una cuarta parte
de los casos; también se refiere que una tercera parte de los pacientes recibe quimioterapia en su
Gltima semana de vida.(Mun, Wang, Ma, & Ananth, 2021)

Adicionalmente, los padres aceptan o se dan cuenta de que sus hijos no tienen opciones realistas de
curacion mucho tiempo después de que el médico lo sabe, con una diferencia de 100 dias de acuerdo
con un estudio realizado por Wolfe.(Joanne Wolfe et al., 2000) Estas acciones disminuyen la calidad

de vida de los pacientes y sus familiares, provocando ademas mayor incertidumbre y la creacion de
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falsas expectativas de curacion. Estas expectativas de curacion se ven incrementadas por la aplicacion
de medidas terapéuticas o de soporte vital, que afiaden sufrimiento innecesario e impiden atender las
necesidades fisicas, psicoldgicas y espirituales que tienen los pacientes y sus familias.
2.3. Decisiones medicas al final de la vida

Las decisiones médicas al final de la vida se plantean como un objetivo para mejorar la calidad de
vida durante la fase terminal, estas decisiones son definidas como aquellas que se toman para
administrar o suspender tratamientos que pueden de manera intencional o secundaria acelerar la
muerte.(van Loenhout et al., 2015) Los factores que mas influyen en estas decisiones son la
expectativa del beneficio de cada intervencion para aliviar el sufrimiento y si esta intervencion
incrementa o no la calidad de vida del paciente de acuerdo con lo reportado en la literatura.(Luna-
Meza et al., 2021) Con relacion a las decisiones al final de la vida en pacientes pediatricos, esta suele
guedarse en la intencién solamente, por la gran cantidad de complejos factores sociales, personales y
médicos que se superponen con este proceso.(Santoro & Bennett, 2018) Ademas, la toma de
decisiones ocurre en la mayoria de los casos en conjuncién con la comunicacion hacia los padres o
cuidadores del nifio, la participacion del nifio en estas decisiones no siempre se toma en cuenta, ain
cuando el paciente pueda comprender que esta pasando y pueda participar en esta comunicacion.(van
Loenhout et al., 2015)

En la mayoria de las ocasiones el principialismo bioético es el nucleo central de la toma de decisiones
al final de la vida en el nifio con cancer. La toma de decisiones basada en la ética de las virtudes del
médico ha sido poco explorada y en ocasiones los factores multidimensionales de la enfermedad,
como las repercusiones psicoldgicas, emocionales, espirituales y sociales no se consideran dentro del
analisis. Bajo esta perspectiva, las consecuencias de estas decisiones pueden ocasionar mayor
sufrimiento o sintomas en los pacientes. La falta de la planeacién de cuidados anticipados en los nifios
se ha asociado con mala comunicacién, hospitalizaciones prolongadas, mala calidad de vida y
conflictos legales. La decisién de continuar o retirar las medidas de soporte vital es dificil para los

padres porque la discusion se lleva a cabo muy cerca de la muerte del paciente, lo que impide una
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reflexion bien razonada sobre como esta decision afectara al paciente y a la familia. (Friebert et al.,
2020)

La posibilidad de acelerar la muerte del paciente compromete al médico que toma las decisiones a
tener un concepto muy claro sobre cada una de ellas. Pablo Simén Lorda propone que para lograr un
“derecho” a una muerte digna, interpretada también como la decisién libre del individuo del momento
y la forma de su muerte es necesario definir tales situaciones. Estas decisiones son: eutanasia, suicidio
asistido, limitacion del esfuerzo terapéutico, rechazo de tratamiento y sedacion paliativa.(Simon
Lorda et al., 2008)

Eutanasia. La eutanasia se refiere a las acciones realizadas que producen la muerte del paciente de
forma directa; estas se realizan a peticion expresa del paciente, dicha peticion debe ser reiterada con
el tiempo e informada al personal médico; el paciente debe ser plenamente consciente y capaz de
decidir por si mismo.(Simén Lorda et al., 2008) Esta decision debe ser tomada cuando existe un
contexto de sufrimiento, entendido como “dolor total” debido a una enfermedad incurable que el
paciente experimenta como inaceptable y que no ha podido ser mitigado por otros medios, por
ejemplo, mediante cuidados paliativos. La eutanasia debe ser realizada por médicos que conocen a
los pacientes y mantienen con ellos una relacion clinica significativa. Las condiciones fundamentales
establecidas para el cumplimiento de la ley relativa a la eutanasia son: los requerimientos de una
enfermedad grave e incurable y de un sufrimiento fisico o0 mental.(Montero, 2017, pp. 26-48) En el
caso de los nifios, la legislacion todavia es mas limitada que en las personas adultas. S6lo la ley de
eutanasia en Bélgica y Paises Bajos contempla su utilizacion en los menores de edad e incluso en
estos paises se presentaran situaciones en donde la ley no tiene la solucion, y en las que el equipo de
cuidados paliativos y los médicos se enfrenten al conflicto de terminar la vida o al principio de aliviar
el sufrimiento.(Van Gool & De Lepeleire, 2017, pp. 173-187)

Suicidio asistido. El suicidio asistido es la cooperacion con “actos necesarios” a la muerte del
paciente; por ejemplo, cuando se proporcionan los medicamentos o sustancias necesarias para morir,

pero el médico no las administra.(Simon Lorda et al., 2008) Incluso este suicidio puede ser asistido
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por personas que no son médicos. Poco ha sido estudiado en suicidio medicamente asistido -0 la
asistencia médica en la muerte-, en personas que sufren de una enfermedad crénica o degenerativa.
Una solicitud de suicidio asistido debe ser considerada desde un punto de vista clinico y no solo como
una cuestion ética o legal, ante una enfermedad de este tipo, de hecho se debe realizar una evaluacion
holistica de la situacion del paciente, confiriendo una mayor profundidad al proceso de toma de
decisiones.(Gristina, Vergano, & Orsi, 2020) Al igual que la eutanasia, esta intervencion sigue siendo
muy discutida, por las implicaciones legales y punibles en la legislacion a nivel mundial, lo que
ademas anula la posibilidad de su aplicacion en menores de edad.

Limitacion del esfuerzo terapéutico. La limitacion del esfuerzo terapéutico significa retirar o no
iniciar medidas terapéuticas porque el médico estima que, en la situacion concreta del paciente, son
indtiles, ya que tan sélo consiguen prolongarle la vida bioldgica, pero sin posibilidad de
proporcionarle una recuperacion funcional con una calidad de vida minima.(Simén Lorda et al., 2008)
Fuera de la eutanasia -incluso en los paises donde estd legislada-, la limitacion del esfuerzo
terapéutico es la decisién médica al final de la vida que provoca mayores controversias. Estas
controversias se presentan con mayor frecuencia cuando el médico cree que su trabajo es curar la
enfermedad o maximizar los resultados de las intervenciones médicas, muchas veces de manera
contradictoria con el pronostico real de la enfermedad. Parad6jicamente, el médico restringe su
participacion en la toma de decisiones a otorgar la informacién basado en la evidencia relevante a los
riesgos y beneficios de las opciones terapéuticas. En ocasiones el médico solo se involucra de manera
superficial en la relacion con el nifio y sus padres, provocando pérdida de la confianza o errores en la
apreciacion del pronéstico de la enfermedad. La participacion de los padres en estas decisiones
representa una carga emocional muy alta, provocando conflictos con el equipo médico y una
badsqueda continua de tratamientos contra el cancer.(Valdez-Martinez, Noyes, & Bedolla, 2014) La
falta de preparacion ética de los médicos involucrados y una deliberacion limitada de estos dilemas,

conduce en muchos casos a la futilidad terapéutica.
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Rechazo de tratamiento. El rechazo al tratamiento es la decision de no aceptar o evitar al tratamiento
electivo recomendado.(Simén Lorda et al., 2008) Las actitudes del oncélogo pediatra ante el rechazo
al tratamiento y su abordaje son muy variadas, lo que provoca que el tema sea muy discutido. Las
preocupaciones sobre los procedimientos a llevar a cabo, la reflexion ética y legal dificultan la
resolucion del problema. La intervencion del estado puede ser una solucién, pero el momento en el
gue se debe buscar no esta claro para el médico. Cuando el prondstico de la enfermedad es bueno, la
argumentacion de los mejores intereses del nifio define la toma de decisiones; cuando es malo, la
autoridad parental es la méas importante. Caruso y colaboradores encontraron, que mas de la mitad de
los oncdlogos pediatras que encuestaron apoyaban el rechazo al tratamiento en base a la edad del
paciente y a la posibilidad de curacién, otro porcentaje similar apoyaba el rechazo si el pronéstico era
malo y 11% nunca apoyaria el rechazo.(Caruso Brown & Slutzky, 2017)

La busqueda de intervencion de las cortes en la resolucion del rechazo y la perspectiva de casos para
la toma de decisiones en estos pacientes es recomendable, més alla de la evaluacién de la evidencia
cientifica de los resultados del tratamiento, la experiencia y juicio clinico del médico. El pronéstico
cambiante también influye en la toma de la decision.(Valdez-Martinez et al., 2014) Los padres no
pueden tomar decisiones que provoquen dafio a sus hijos, ni rechazar tratamientos que claramente
son benéficos. Las diferencias de interpretacion en los pediatras son provocadas por la duda de si el
tratamiento es éticamente obligatorio, o se deben privilegiar los mejores intereses, aunque el
prondstico de la enfermedad sea el mismo. Las diferencias filosoficas y de percepcion del tratamiento
entre los padres y los médicos explican las diferencias en las opciones de tratamiento permisibles, la
toxicidad de la quimioterapia es una de ellas. Aunque existen guias para la resolucion del rechazo al
tratamiento, estas no satisfacen la complejidad de cada caso; ante la falta de revisiones sistematicas
en la oncologia pediatrica no se pueden establecer estandares de manejo tan facilmente.(Gerdes &
Lantos, 2020) Otros factores que influyen en el rechazo al tratamiento son el estatus socioeconémico,

la educacion parental, religion, grupo étnico y cultura.
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Sedacion paliativa. La sedacion paliativa es la administracion de farmacos a un paciente en situacion
terminal, en las dosis y combinaciones requeridas para reducir su conciencia todo lo que sea preciso
para aliviar adecuadamente uno 0 mas sintomas pertinaces que le causan sufrimiento, contando para
ello con su consentimiento informado y expreso o, si esto no es factible, con el de su familia o
representante legal.(Simén Lorda et al., 2008) Muchos nifios con cancer mueren en los hospitales
cada afio, unos después de la dificil decisidn de retirar el soporte vital, otros sin llegar a una terapia
intensiva; independientemente de las circunstancias que lo lleven a esta, los médicos tratantes deben
aliviar los sintomas durante todo el proceso. La sedacion paliativa se emplea para aliviar la afliccion
refractaria e intratable a través de una reduccion de la conciencia del paciente, su uso en pediatria
ademas requiere de la comprension y al consentimiento de esta medida por parte de los padres. La
preocupacion por los temas éticos persiste, sobre todo, en el momento en que se aplica y si esta
justificada.(Henderson, FitzGerald, Hoehn, & Weidner, 2017)

La mala definicion e interpretacion de los conceptos descritos previamente es la que lleva en gran
medida al surgimiento de conflictos éticos, ya que la informacién que reciben los pacientes y sus
familiares es deficiente 0 mal expresada, 1o que genera decisiones que no tienen que ver con el
objetivo que persiguen, que es finalmente la muerte digna del paciente. Cuando el médico no cuenta
con la preparacion para plantear estas situaciones es frecuente que se produzcan una serie de
pensamientos y emociones relacionados a la creacion de falsas expectativas de vida y de muerte para
el paciente. De esta forma, una persona a pesar de su capacidad y competencia no seré capaz de
solicitar la eutanasia o el suicidio asistido o incluso de rechazar el tratamiento, ya que carece de la
informacién adecuada. Un factor que influye de manera determinante en las decisiones al final de la
vida son las creencias propias del paciente, de los familiares y del personal médico y paramédico;
creencias no solo religiosas o espirituales, sino incluso de caracter social, cultural y psicoldgico.
Otro concepto que también se considera importante, bajo el escenario de la mala interpretacion y
comunicacion de las decisiones al final de la vida previamente descritas, es el de “ensanamiento

terapéutico”, que puede ser mejor denominado como futilidad terapéutica.
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Futilidad terapéutica. Esta se refiere a las medidas de tratamiento y soporte que son continuadas en
el paciente y no le provocan beneficio alguno, por lo tanto, no tendrian que ser empleadas. Es dificil
establecer una definicion mas amplia y precisa, por la complejidad particular de las situaciones del
paciente. Algunas clasificaciones usan estrictamente el término de futilidad para referirse a la
ausencia de un efecto fisioldgico.(Armstrong, Poku, & Burkle, 2014) La comunicacion juega el papel
mas importante en la decisién de continuacién de tratamientos inefectivos, el oncélogo pediatra
piensa que si habla de la futilidad con los padres, el estado de vulnerabilidad psicoldgica de ellos
disminuird su capacidad de comprender los riesgos fundamentales de su decision. La experiencia
personal de los oncélogos y el acceso a protocolos de segunda linea, e incluso, la inclusion del
paciente en ensayos terapéuticos favorece la continuidad de tratamientos en los que la eficacia y la
seguridad son inciertas. En la relacién del oncélogo con el paciente y sus padres, el médico piensa
que la decision sobre la futilidad es estrictamente médica, por lo tanto, su papel solo es el de orientar
la decisidn, basado en lo él considera benéfico para el paciente.(Cicero-Oneto, Valdez-Martinez, &
Bedolla, 2017) La calidad de vida deberia ser el objetivo a través del cual se mida la futilidad. La
mayor efectividad del tratamiento y la menor presencia de eventos adversos -incluso los esperados-
deberia ser el estdndar para evaluar la continuidad del tratamiento en los nifios con cancer.

La interpretacion médica y ética de los oncdlogos pediatras sobre las decisiones a tomar en el nifio
gue se encuentra en la fase terminal de su enfermedad, los ha llevado a iniciar los cuidados paliativos
cuando el paciente se encuentra en esta etapa de su vida y no desde el diagnostico o a partir de la falla
al tratamiento curativo. Esto conduce a la desatencion de las necesidades bésicas del paciente,
provocando una menor calidad de vida y la continuidad de tratamientos no benéficos al nifio.(Gerdes
& Lantos, 2020; M.H. & J.K., 2014)

Las decisiones médicas al final de la vida siguen planteando retos de aplicacion en los nifios con
cancer, ya que la cobertura de sus necesidades a traves de los cuidados paliativos lo llevaria a un

desenlace en el que todos los involucrados estarian preparados para la eventual muerte del paciente.
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Sin embargo, los objetivos de cuidado y tratamiento de los pacientes son interpretados y perseguidos
de diferente manera por los padres, familiares, médicos y por el propio paciente.
Asi, los médicos pueden definir limitar el tratamiento en pacientes en los que las medidas médicas y
de soporte no logrardn cambiar el desenlace de la enfermedad. En ocasiones se les llega a
proporcionar sedacion paliativa a estos pacientes, pero la posibilidad del efecto depresivo del control
respiratorio limita su propuesta. No obstante que las dos intervenciones son llevadas a cabo por el
médico, siempre deben ser entendidas y aceptadas por los padres.
Aunque el rechazo al tratamiento lo deciden los padres y en ocasiones los propios pacientes, la
relacién médico-paciente se debilita y favorece que un abandono parcial o un cambio posiblemente
intrascendente, se convierta en una negacion total de continuar con las medidas terapéuticas.
La eutanasia y el suicidio asistido son decisiones médicas que no son consideradas en la edad
pediatrica en la mayor parte del mundo, a excepcion de Paises Bajos, Bélgica y recientemente
Colombia, en donde, ademas, siguen siendo un tema controvertido.

2.4. Dignidad y autonomia del nifio
La autonomia se puede definir como la capacidad de tomar decisiones sin ayuda de otro. La
autonomia personal abarca como minimo, el autogobierno que es libre de interferencia controladora
de otros y de ciertas limitaciones como el inadecuado entendimiento que previene una eleccion
significativa. Algunas teorias de autonomia refieren las habilidades, destrezas o caracteristicas de la
persona auténoma, las cuales incluyen las capacidades del autogobierno que son entendimiento,
razonamiento, deliberacion, gestion y eleccién independiente.(Beauchamp & Childress, 2009, p. 100)
Estas capacidades son dificiles de conjuntar aln en personas mayores de edad, por lo que se puede
limitar la discusion a la eleccion autbnoma mas que a la basqueda del cumplimiento de las
capacidades en su totalidad.
Piaget postula que el proceso de maduracion moral de los nifios se produce en dos fases: la
heteronomia y la autonomia. En la primera las reglas son objetivas e invariables y deben cumplirse

literalmente, no caben excepciones ni discusiones; en cuanto a la autonomia, las reglas son producto
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de un acuerdo y pueden ser modificables, se pueden someter a interpretacion y caben excepciones y
objeciones, la base de la norma es la propia aceptacion. Para que los mismos valores se organicen en
un sistema que sea simultaneamente coherente y general, sera preciso que los sentimientos morales
lleguen a tener una cierta autonomia y, para que esto ocurra, que el respeto deje de ser unilateral y
sea mutuo. Por lo que respecta a la afectividad del propio sistema de coordinaciones sociales e
individuales, se engendra una moral de cooperacion y de autonomia personal por oposicion con la
moral intuitiva de heteronomia caracteristica de los nifios pequefios.(Piaget, 1986, pp. 57-58)
Kohlberg inicialmente no confirmo las moralidades heteronoma y auténoma descritas por Piaget; sin
embargo, reconocio dos sub-etapas, la inicial mas heteronoma y la segunda mas igualitaria y flexible
con relacion a las reglas y personas. Basado en este razonamiento moral y no tanto en la conducta
establecio tres etapas de la moralidad en los que a mayor nivel existe mayor autonomia: la etapa pre
convencional, en el que las hormas se cumplen o no en funcion de las consecuencias (egocentrismo,
individualismo); en la etapa convencional las normas se cumplen en funcion del orden establecido
(orientacion gregaria, comunitarista) y finalmente, la etapa pos convencional, en la que las normas se
cumplen en funcion de la aceptacion individual y de los valores que se comparten (orientacion
relativista y universalista).(“Theory of Moral Development - Lawrence Kohlberg - Excerpts | PDF |
Hermeneutics | Morality,” n.d.)

Erik Erikson refiere que durante el segundo afio de vida el nifio empieza a experimentar la alternativa
critica entre ser una criatura autbnoma y una dependiente. El ambiente le trasmite ideas particulares
y conceptos de autonomia de forma decisiva para contribuir a su caracter personal. Para el crecimiento
de la autonomia, es necesaria una confianza temprana firmemente desarrollada, aunque esta confianza
es un reflejo de la confianza parental y el sentido de autonomia es un reflejo también de la dignidad
de los padres como seres autdnomos.(Erikson, 1968, p. 113)

El respaldo de la autonomia viene de diferentes formas dependiendo de las relaciones en las cuales
este es provisto, las capacidades y los déficits de aquellos que lo proveen y la reciben. Para los nifios

gue reciben el respaldo de su autonomia de sus padres, este debe crear un contexto en el cual el nifio
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conecte sus actividades con los resultados que le interesan y tenga cierto control sobre la forma en la
gue se persiguen estos resultados. Por lo tanto el apoyo a la autonomia significa que los adultos
muestren interés en las perspectivas de los nifios, proporcionando informacion clara acerca de lo que
se espera y el por qué los resultados pueden respaldarse desde esas perspectivas, en como se lograra
el resultado y por qué es valioso.(Mullin, 2014)

Con relacién a la autonomia en los nifios enfermos que se encuentran sometidos al cuidado de los
profesionales de salud, esta queda limitada al paternalismo. El “deber de hacer el bien” del profesional
de la salud encuentra fuerza en el miedo a las consecuencias legales, el cual puede mitigarse a través
de un instrumento de consentimiento informado.(Albuquerque & Garrafa, 2016) Los nifios que se
encuentran en tratamiento de enfermedades crénicas o de larga duracién no solo estan sujetos a
procedimientos, estudios y tratamientos, por lo que considerar que un consentimiento o asentimiento
informado representa su aparente autonomia es una vision muy limitada del reconocimiento de sus
derechos y su autodeterminacién. La bioética debe discutir, con mayor energia y valor, posibles
mecanismos reales y formas de proteccion para las personas consideradas legalmente incapaces para
dar su consentimiento. En la practica clinica actual, los equipos multidisciplinarios de salud y los
comités de bioética clinico/hospitalarios parecen ser la mejor alternativa disponible para garantizar la
autonomia y proteccion de estos sujetos.(Albuguerque & Garrafa, 2016)

2.4.1. Participacion del nifio en la toma de decisiones al final de la vida.

La libertad y la razon le dan la esencia propiamente humana al hombre y lo constituyen como sujeto,
¢por qué no consideramos de la misma forma a los nifios? Incuso grandes filosofos como Aristoteles
y John Stuart Mill consideraban a los menores como incapaces de tener las mismas virtudes o
libertades que los adultos. Aristdteles precisé que: “Una sefial de lo que se ha dicho es que los jovenes
pueden ser gedmetras y matematicos, y sabios, en tales campos, pero, en cambio, no parecen ser
prudentes. La causa de ello es que a prudencia tiene también por objeto lo particular, que llega a ser
familiar por la experiencia, y el joven no tiene experiencia, pues la experiencia requiere mucho

tiempo”.(“ARISTOTELES - Etica Nicoméaquea Etica Eudemia (Gredos, Madrid, 1985-1998) PDF |
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PDF,” n.d.) Stuart Mill ofrecié dos excepciones al principio de la libertad, una de ellas la nifiez:
“Quiza sea apenas necesario decir que esta doctrina esta destinada a aplicarse solo a los seres humanos
en la madurez de sus facultades. No estamos hablando de los nifios o de jovenes menores de la edad
en la que la ley puede fijar la masculinidad o feminidad. Aquellos que todavia estan en un estado que
requieren ser cuidados por otros, deben ser protegidos contra sus propias acciones, asi como contra
dafios externos. Por la misma razén, podemos dejar fuera de consideracion estos estados atrasados de
la sociedad en los cuales la raza por si misma puede ser considerada como menor de edad.”(Stanley,
2017)

La adquisicion de la razon y la conciencia que pueden ayudar a la participacion del nifio en la toma
de decisiones sobre su enfermedad y su cuerpo no estad determinada por alguna caracteristica en
particular, ni se asume que existe a determinada edad relacionada con el desarrollo psicomotriz
normal, de hecho, es dificil definirla. De la misma forma, resulta complicado diferenciar y definir la
autonomia, la autodeterminacién, la libertad, la competencia y la capacidad; y de que manera
intervienen éstas en la toma de decisiones por parte del nifio y el adolescente.

Segln la Convencién sobre los Derechos del Nifio, -que es el primer instrumento internacional
juridicamente vinculante que incorpora toda la gama de derechos humanos (civiles, culturales,
econdmicos, politicos y sociales)-, los menores de 18 afios precisan de cuidados y proteccién
especiales que los adultos no necesitan.(“ACNUDH | Convencion sobre los Derechos del Nifio,” n.d.)
La Convencion establece derechos humanos basicos para que los disfrutan los nifios: el derecho a la
supervivencia; al desarrollo pleno; a la proteccion contra influencias peligrosas, los malos tratos y la
explotacién; y a la plena participacion en la vida familiar, cultural y social. Los cuatro principios
fundamentales de la Convencidn son la no discriminacion; la dedicacion al interés superior del nifio;
el derecho a la vida, la supervivencia y desarrollo; y el respeto por los puntos de vista del nifio. Esta
Convencion claramente sirve de punto de partida para la busqueda del pleno goce de la autonomia de
los nifios menores de 18 afios.(“ACNUDH | Convencion sobre los Derechos del Nifio,” n.d.) Sin

embargo, la autonomia sigue siendo limitada en los menores de edad, bajo el argumento de los
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mejores intereses. Los adultos siempre estan en posicidn de emitir juicios sobre si las opiniones de
los nifios estdn de acuerdo con su “interés superior”, incluso si las creencias y juicios de los adultos
puedan objetivamente ir en contra de los intereses del nifio.(Riddell, 2018)
No ha sido ampliamente explorado en literatura medica cual es la participacion del menor en la toma
de decisiones al final de la vida; sin embargo, se reporta que los aspectos fundamentales para el
respeto de la autonomia del paciente son la ética y la ley, y que éstas siempre deben estar
fundamentadas en el reconocimiento de los mejores intereses del nifio.(Harrison, Kenny, Sidarous, &
Rowell, 1997)
Existen ejemplos de casos en los que la participacion de menores de edad en la toma de decisiones se
hizo manifiesta, pero las resoluciones legales limitaron esta participacién a la interpretacion de sus
intereses superiores. Julianne Snow, nifia de 5 afios quien murid de una afeccién neurolégica llamada
Charcot-Marie-Tooth; Valentina Maureira, paciente chilena con fibrosis quistica, que solicitd la
eutanasia a la presidenta Michelle Bachelet y Hannah Jones, paciente con leucemia aguda que se
negaba a ser trasplantada de corazdn.(“Can a 5-year-old refuse treatment: The Case of Julianna Snow
| Bioethics Research Library,” n.d.; “Presidenta visitd a Valentina Maureira - Archivo Michelle
Bachelet Jeria 2014-2018,” n.d.; Cornock, 2010)
Estos casos pueden ilustrar como los pacientes menores de edad son capaces de darse cuenta de su
propia enfermedad, conocer el prondstico, darse cuenta de la gravedad de las circunstancias y
finalmente de la posibilidad que tienen de intervenir en la toma de decisiones al final de la vida.
2.4.1.1 Respeto por su autonomia y dignidad atribuida
La oportunidad que tiene el nifio de ser escuchado en todo procedimiento judicial o administrativo
gue lo afecte, tal como esta consignado en el segundo parrafo del Articulo 12 de la Convencion sobre
los Derechos del Nifio(“ACNUDH | Convencion sobre los Derechos del Nifio,” n.d.) deja de lado el
derecho de que el nifio sea escuchado en la aplicacion de los procedimientos ligados a sus mejores
intereses. Mas aun, el derecho a ser escuchado proporciona potencialmente poco respeto por la

autonomia legal de los nifios y demasiadas excusas para anular los deseos de los nifios, porque todavia
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deja a los adultos (principalmente a los jueces) con toda la discrecién y por lo tanto con todo el
poder.(Daly, 2017)
La percepcion comun de que los nifios son pasivos en la vida familiar, las victimas de las decisiones
de los adultos que les rodean ha sido cuestionada. Cada vez mas, los nifios son reconocidos como
participantes activos en la vida familiar, a veces ofreciendo tanto apoyo y ayuda como reciben de sus
padres; en muchos casos los nifios son vistos como incompetentes y dependientes, pero también deber
ser tomados en cuenta como agentes morales y autonomos.(Herring, 2012, p. 398) Los defensores del
modelo relacional de la toma de decisiones enfatizan la influencia de una red de relaciones en la
capacidad de la persona de tomar estas decisiones y resaltan la importancia ética del impacto de las
decisiones en las propias relaciones.(Daly, 2017)
La consideracion de que la dignidad humana debe ser siempre respetada y ciertos limites no deben
transgredirse, junto con el rechazo de los criterios de mera eficacia técnica, son algunas de las razones
gue han llevado al actual desarrollo de la bioética entendida como marco de reflexion acerca de los
desafios que suponen las nuevas tecno ciencias.(Casado, De Lecuona, & Leyton, 2020, p. 48)
Nussbaum sostiene que la dignidad humana no descansa exclusivamente en la racionalidad o en las
capacidades morales que nos permiten ser autdbnomos, sino en la suma de una lista de hasta diez
capacidades humanas, entre las que destacan la propia vida, salud e integridad fisicas, emociones,
razén préctica y sentidos, imaginacion y pensamiento.(Nussbaum, 2007, pp. 88-89)
Ante esta realidad y considerando que varias de las capacidades humanas referidas por Martha
Nusshaum no estan desarrolladas o satisfechas en los nifios, es complicado atribuirle su dignidad. Sin
embargo, precisamente al no estar totalmente integradas estas capacidades, el reconocimiento o la
atribucion de la dignidad del menor de edad es tarea para llevarse a cabo por los adultos.

2.4.2 Dignidad intrinseca del nifio
La dignidad es un concepto intrinsecamente ligado a la autonomia, fue también un principio clave en
el establecimiento del marco de derechos humanos posterior a la Segunda Guerra Mundial y esta

incluida en la Convencién de los Derechos de los Nifios: “Reconociendo que el nifio, para el
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Considerando que, de conformidad con los principios proclamados en la Carta de las Naciones
Unidad, la libertad, la justicia y la paz en el mundo se basan en el reconocimiento de la dignidad
intrinseca y de los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de la familia
humana”.(“ACNUDH | Convencidn sobre los Derechos del Nifio,” n.d.) La dignidad tiene multiples
significados, pero el mas importante es el concepto de que somos humanos y, por lo tanto,
inherentemente merecedores de dignidad. Recientemente ha habido una tendencia a descuidar el
estatus moral y consecuentemente el estatus legal de los nifios en las politicas, en el derecho y en la
sociedad civil.(Daly, 2017) Sin embargo, esto no es para nada nuevo, ya que los nifios se han
considerado a lo largo del tiempo sujetos que no tienen la capacidad de participar en la toma de
decisiones, de tener autodeterminacion, de ser autbnomos y de ser dignos. Segun el concepto kantiano
de dignidad, solo las personas tienen derecho al respeto y s6lo ante ellas pueden existir deberes
morales, al tiempo, que, sin embargo, no todos los seres humanos son personas en este sentido
prescriptivo estricto, lo que lleva a un potencial de exclusién. De acuerdo con esta tesis, no todos los
hombres son seres racionales y por tanto personas caracterizadas con el atributo de “dignidad”. No la
naturaleza del hombre, sino la “naturaleza racional existe con el fin en si mismo”, s6lo “los seres
racionales se denominan personas”. El estatus “persona” supone la imputabilidad de sus acciones y
con ello la capacidad existente en acto para la autodeterminacion segln principios morales y
(juridicos). La dignidad moral descansa en la capacidad de autodeterminacion préctica segun las
normas racionales. Por esta razon, Kant puede utilizar el respeto a la “humanidad” como sinénimo de
respeto por la ley moral.(Gutmann & Renddn, 2019) El origen del concepto de dignidad es paralelo
al de pater familiae, en este mismo contexto el nifio o nifia es un objeto-propiedad del adulto, sin
reconocimiento como ser humano con dignidad y respeto. Es un nifio o nifia subordinado al adulto,
sin voz, sin posibilidad alguna de tomar decisiones o de ser considerado humano.(Bosque, 2017)

En contrasentido de estas corrientes, Janusz Korczak, pediatra polaco nacido en 1878 deseaba
proteger la dignidad de los nifios no solo por el bien de una infancia feliz, sino también por el bien de

aquellos adultos en quienes los nifios eventualmente se convertirian. La dignidad de los nifios es la
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infancia de la dignidad humana. La dignidad humana no tiene otra infancia ni ningin otro lugar para
echar raices, crecer y autoafirmarse.(Bauman, 2003) El caso de los nifios desafia la nocion de dignidad
basada en la racionalidad, ya que no se considera que sean tan racionales como los adultos y los
infantes carecen por completo de razon. Algunos tedricos sostienen que es el potencial para razonar
perteneciente Unicamente a los seres humanos lo que se asocia con la dignidad humana. Pertenecemos
a una especie de criaturas que tienen el razonamiento o el potencial para este, y por lo tanto, somos
inherentemente valiosos como individuos.(Daly, 2017) Por esto, la palabra dignidad hay que
resignificarla en el contexto de la infancia, del ser humano de corta edad, que no ha llegado a la
adultez, al que se le reconoce la condicién humana, con igual dignidad a la del adulto, por el simple
hecho de pertenecer al género humano y ser valioso en si mismo, ontol6gicamente.(Bosque, 2017)
La determinacion ontolégica y contextual del concepto de dignidad humana es que todos los seres
humanos tienen un valor absoluto, constituido en su santidad con una chispa divina de eternidad.
Todos los humanos tienen una responsabilidad interminable y una libertad interna para actuar en
diferentes situaciones.(Lundgvist & Nilstun, 2007)

El principio de respeto por la autonomia necesita especificaciones en los contextos particulares para
funcionar como una guia practica para conducirse y esta especificacion apropiada incorporara
excepciones validas. Este proceso de especificacion afectard derechos y obligaciones de libertad,
privacidad, confidencialidad, veracidad y consentimiento informado. El respeto por la autonomia
obliga a los profesionales de los cuidados de la salud y de la investigacion que involucra sujetos
humanos a proporcionar informacion, a probar y a asegurar la comprension y voluntariedad y a
fomentar la correcta toma de decisiones.(Beauchamp & Childress, 2009, p. 104)

En el contexto de los menores de edad enfermos, la dignidad, la autonomia y el respeto por la
autonomia son en muchas ocasiones valores y principios que no son reconocidos. Se han logrado
algunos avances, sobre todo en la legislacion que pretende involucrar a los menores de edad en la
toma de decisiones relacionadas a tratamientos médicos y a participacién en investigacion. En los

Paises Bajos los nifios desde la edad de 16 afios pueden tomar decisiones de manera independiente y
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los nifios a partir de los 12 afios pueden dar un consentimiento informado para participar en una
investigacion o recibir tratamiento junto con sus padres.(Kranendonk, Hennekam, & Ploem, 2017)
En la ley de Bélgica sobre los derechos de los pacientes se establece que si un menor es capaz de
hacer una apreciacion razonable sobre sus intereses puede ejercer sus derechos como paciente
auténomamente y no hay un criterio de edad para determinar esta aptitud; en Espafia se establece un
criterio mixto para determinar la capacidad del menor, haciendo necesario evaluar las habilidades
intelectuales y emocionales del menor, para entender la intervencion médica, pero se asume que los
mayores de 16 afios tienen esta capacidad.(Urtasun, 2019) Estas leyes y guias resaltan la importancia
de respetar el desarrollo de la autonomia del nifio; sin embargo, también muestran que no hay un
acuerdo universal para considerar cual es la edad apropiada para que los nifios sean considerados
competentes para la toma de decisiones. Existe evidencia empirica que demuestra que los nifios tienen
una competencia emergente a una edad muy temprana.(Grootens-Wiegers, Hein, van den Broek, &
de Vries, 2017)
2.4.3 Interés superior del nifio

Para comprender adecuadamente por que la autonomia es un concepto Util para aplicar a los
procedimientos de los mejores intereses del nifio, es importante enfatizar que la autonomia se trata
menos de conseguir lo que uno quiere y mas sobre el respeto para la dignidad de los seres
humanos.(Daly, 2017) El interés superior del menor es un derecho subjetivo de los nifios y un
principio inspirador y fundamental de los derechos de los que son titulares, que posee un propdsito
protector de los “menores debido a su especial vulnerabilidad a causa de su imposibilidad que tiene
de dirigir su vida con total autonomia”.(Torrecuadrada Garcia-Lozano, 2016) Este principio se
incorpora puntualmente a lo largo de la Convencidn sobre los derechos de los nifios: “En todas las
medidas concernientes a los nifios que tomen las instituciones publicas o privadas de bienestar social,
los tribunales, las autoridades administrativas o los érganos legislativos, una consideracién primordial
a que se atenderé seré el interés superior del nifio”.(“ACNUDH | Convencion sobre los Derechos del

Nifio,” n.d.)
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En el caso de los nifios enfermos, la pérdida de la salud asume una responsabilidad adicional a los
padres para la toma de decisiones. Las decisiones son tomadas por ellos, en el contexto del interés
superior del nifio, teniendo en cuenta la informacion proporcionada por el equipo de salud que atiende
las necesidades del menor. La curacion requiere que un nifio se mantenga en las estrategias que
permitan el equilibrio dindmico de la salud, lo que a su vez impacta en la vida de aquellos que estan
intimamente involucrados. Esto significa que la forma de vivir con un nifio enfermo debe ser
sostenible para los miembros de la familia a quienes se ha confiado su cuidado, ya que esta también
es su realidad. En consecuencia, responder apropiadamente a servir al interés superior del nifio
requiere que un médico comprenda la individualidad del paciente enfermo y la compleja situacion de
interrelacion de la que forma parte. Teniendo en cuenta ademas las situaciones en las que esta
involucrado el nifio y su familia para la toma de decisiones con base al interés superior del
menor.(Bowyer, 2016)

2.5. La muerte del nifio con cancer
La muerte del paciente pediatrico con cancer es siempre un evento catastréfico, que va en contra de
la naturaleza, y esta puede ser provocada por diferentes situaciones; la misma enfermedad, ya sea
recién diagnosticada o en fase progresiva; por el tratamiento contra ésta, como la cirugia de reseccion
de algin tumor; o a consecuencia de complicaciones relacionadas al tratamiento, como las
infecciones.
La forma de afrontar y atender la muerte del nifio dependera de las circunstancias en las que se
presente. Glaser y Strauss proponen el concepto de trayectoria o camino hacia la muerte, el cual tiene
al menos dos propiedades sobresalientes y variables, que son la duracién y la forma. Desde el punto
de vista de la atencion médica que requieren estos pacientes, las intervenciones también estan
determinadas por estas trayectorias.(Field & Behrman, 2003, pp. 72-103)
1. Si la muerte ocurre stbitamente, como por ejemplo a consecuencia de un accidente, el equipo de
emergencia normalmente sigue protocolos que requieren esfuerzos para la reanimacion

cardiopulmonar; pocas veces la muerte se declara en el lugar porque se necesita de un periodo de
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validacién de esta a través de los protocolos de muerte cerebral. En los nifios con cancer, esta
trayectoria esta representada por aquellos que mueren en los primeros dias después del diagndstico
por alguna urgencia oncoldgica.
2. Cuando la muerte ocurre a consecuencia de una enfermedad potencialmente curable con
tratamientos que por si mismos ponen en riesgo la vida es dificil establecer el desenlace y por lo tanto
las intervenciones se van individualizando a lo largo del tiempo. Esta es la trayectoria mas frecuente
en los nifios con céancer.
3. Aquellas condiciones que son incompatibles con una vida prolongada como anomalias congénitas
severas, extrema prematurez o cancer avanzado con la presencia de alguna complicacién altamente
mortal, limitan la intervencidn por parte del equipo de salud.
4. Por ultimo, los pacientes con enfermedades fatales y progresivas, como aquellos con distrofia
muscular que sufren de periodos de lento deterioro del estado de salud, alternados con crisis
potencialmente fatales que se repetirdn hasta la muerte. Sin embargo, la respuesta favorable a la
terapia de soporte en algunos lapsos hace que la intervencion ante la enfermedad tome desprevenido
al equipo de salud. Esto ocurre en los nifios con cancer que tienen tumores letales como ciertos
tumores del Sistema Nervioso Central.
El nifio con cancer puede presentar cualquiera de estas trayectorias a la muerte, incluso desde que es
diagnosticado.

2.5.1. Concepto y percepcion de la muerte por el nifio y el adolescente
De la misma forma en la que se considera que la muerte en el nifio es un evento antinatural, se decide
no involucrarlo en los asuntos que se refieren a ella. Esta “proteccion” que se le procura al nifio impide
al adulto conocer las percepciones y conceptos que tiene el nifio sobre la muerte. En cuanto a los
nifios que se enfrentan a la posibilidad de su propia muerte, la oposicion de los padres, familiares y
personal médico a involucrarlo en el temay en las decisiones que se tomen sobre sus propios sintomas
y necesidades es todavia mayor.

Los nifios estan en contacto con muchos medios a través de los cuales se toca el tema de la muerte,
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lo que no los hace ajenos y, por el contrario, los involucra en conceptos y percepciones acerca de ésta.
El concepto que tiene los nifios sobre la muerte es muy complejo y esta influido por variables como
creencias sociales, normas culturales, emociones, desarrollo biolégico, comprension o experiencias
previas con la muerte.(Fernandez-Alcantara et al., 2021) Ademaés de estas variables, el concepto de
muerte varia de acuerdo con la etapa de maduracion y la edad del nifio. Se reconocen varios
componentes sobre la conceptualizacion: realizacion (tomar conciencia), separacion, inmovilidad,
irrevocabilidad, causalidad, disfuncionalidad, universalidad, insensibilidad, apariencia vy
personificacion.(Martinez Lanz, Ruiz de Chavez Gutiérrez de Velasco, & Rosenberg Fishbein, 2011)
A los dos afios el nifio no tiene un concepto de la muerte, para el existe la sensacion de ausencia y
presencia, asociando a ello manifestaciones de angustia; no tiene pensamiento operacional con el que
integre el concepto. Entre los tres y siete afios el pensamiento pre-operacional, lo lleva a la busqueda
de mecanismos causa-efecto para explicar lo que va sucediendo y ya existe una idea de la muerte,
pero como un fenémeno reversible o temporal, con atribuciones mégicas, y el concepto puede adquirir
propiedades tenebrosas. Entre los siete y doce afios aparece el pensamiento operacional, se conforma
la idea apropiada de la muerte (inmovilidad, universalidad e irrevocabilidad); sin embargo, el nifio,
aunque es capaz de ver las situaciones desde diferentes puntos de vista, todavia no genera un
pensamiento abstracto para comprender lo permanente y absoluto de la muerte. A partir de los doce
afios se presenta el concepto de muerte asociado a la capacidad de abstraccion, el nifio genera sus
propias ideas, avanza del pensamiento concreto al hipotético-deductivo, lo que quizé puede hacerlo
pensar en la muerte como un concepto universal.(Zafartu S., Kramer K., & Wietstruck P., 2008)
Fernandez-Alcantara encontrd recientemente que es posible utilizar un instrumento para evaluar la
comprension y la adquisicion del concepto de muerte en los nifios. Con su estudio encontr6 que habia
diferencias significativas en la adquisicion del concepto de muerte dependiendo de la edad de los
nifios, en el grupo de 8 a 9 afos los componentes de universalidad, irreversibilidad, no funcionalidad
y causalidad ya estan bien definidos a diferencia de nifios de 6 a 7 afios de edad; comprobando que

no todas las dimensiones se adquieren siguiendo un mismo patron.(Fernandez-Alcantara et al., 2021)
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Los nifios durante el proceso de la enfermedad van desarrollando herramientas para comprender la
muerte y la posibilidad de que ella ocurra. La participacion del equipo médico y de los padres es de
suma importancia para una mayor comprension, esta participacion se dificulta por la necesidad que
tienen tanto los padres, como el equipo de salud de mantener el “control” sobre el proceso de vida y
muerte del nifio con cancer. En muchas ocasiones esta dificultad se exacerba por la “conspiracion del
silencio”, que ocurre debido a fallas en la comunicacion causadas por contradicciones entre lo que es
esperado y lo que realmente ocurre, expectativas poco realistas, sistema de creencias sobre la
enfermedad y la muerte, informacion escasa o0 ambigua, miedo a la pérdida del ser querido,
habilidades del cuidador, falta de entrenamiento en habilidades de comunicacidn, estrés, sufrimiento
y la incertidumbre del prondstico a corto plazo.(Lemus-Riscanevo, Carrefio-Moreno, & Arias-Rojas,
2019)

Independientemente de estas circunstancias, el concepto de muerte - y de su propia muerte-, es mas
evolucionado en nifios y adolescentes con cancer que en nifios sanos o con otras enfermedades; este
concepto lo van desarrollando a lo largo del proceso y no solo cuando se encuentran en una fase
terminal de la enfermedad. Aunque la posibilidad de una muerte prematura es un tema dificil de
comunicar en entornos clinicos, existe un consenso cada vez mayor de que los jovenes aceptan y
generalmente agradecen las oportunidades de explorar sus propios pensamientos y los de sus
cuidadores, sobre cuestiones de vida y muerte.(Bates & Kearney, 2015)

2.5.2. La muerte del paciente y la perspectiva de los familiares

La familia del nifio con cancer se ve involucrada en todas las fases del proceso de tratamiento, sobre
todo durante la muerte. De particular importancia son los padres del paciente, quienes directamente
viven todo el proceso como cuidadores primarios. En algunas ocasiones los padres buscan que la
informacién que se les otorgue a los pacientes referente a su enfermedad sea limitada y en otras,
incluso prefieren que el paciente no sepa casi nada acerca de su enfermedad; esta tendencia favorece
la mala interpretacion de todos los aspectos referentes a la enfermedad, sobre todo el prondstico y los

resultados del tratamiento.
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La buena relacién médico-paciente, la informacion adecuada (oportuna, objetiva y concreta), ademas
de la buena comunicacion, son indispensables para la toma de decisiones de cualquier tipo y en
cualquier momento del proceso de la enfermedad del nifio con cancer. En el final de la vida, estas
caracteristicas cobran mayor importancia, sobre todo en cuanto a la continuidad de los tratamientos
contra el cancer. En un analisis realizado por Mack y colaboradores en 141 padres de nifios con cancer
gue ya habian fallecido, se encontrd que 53 padres decidieron que sus hijos continuaran tratamiento
contra el cancer a pesar de saber que ya no existia cura contra la enfermedad, 20% de ellos lo
decidieron con el objetivo de buscar curacion. Después de enfrentar el desenlace y contextualizando
nuevamente la pregunta de la continuidad del tratamiento, el 40% de los padres respondié que
preferiria haber dejado el tratamiento con intencion curativa, para disminuir el sufrimiento de sus
hijos en la fase final de la enfermedad. También se les cuestion6 si ellos recomendasen que otros
padres en las mismas circunstancias eligieran que sus hijos recibieran tratamiento contra el cancer, a
lo que respondieron negativamente.(Mack et al., 2008)

Las emociones, creencias y percepciones acerca de la enfermedad y de la muerte, en todos los
involucrados; ademas del entorno y la naturaleza de las decisiones que se deben tomar, influyen de
manera determinante en como los padres enfrentan la posibilidad de la muerte del nifio. Se deben
considerar ademas otros factores, como las necesidades que los padres identifican como no resueltas
en el proceso de toma de decisiones, que herramientas encuentran de ayuda o perjudiciales en el
proceso, que recursos tienen los padres para encontrar ayuda y que sugerencias tienen los padres para
mejorar la comunicacion.(Xafis, Wilkinson, & Sullivan, 2015)

2.5.3. Intervencion del equipo médico en la muerte del paciente

Aunque pareceria inconcebible que alguien tomara cualquier decision sin conocer el diagndstico y
pronostico precisos del paciente, esto puede ocurrir cuando el nifio es tratado por personal médico
gue no es especialista en la enfermedad que padece; por ejemplo, cuando se produce la
descompensacion de una enfermedad crénica o de larga evolucion y el paciente es tratado en otro

hospital o por médicos no experimentados en el padecimiento.
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Bajo esta perspectiva las decisiones al final de la vida deben ser pensadas, reflexionadas y
consensuadas cuando la evolucion y el prondstico de la enfermedad no es bueno, y existe posibilidad
de muerte a corto o mediano plazo.

Las enfermedades crénicas o limitantes en los pacientes pediatricos pueden tener una evolucion
diferente a la esperada en pacientes adultos con la misma enfermedad, lo que obliga a conocer y a
definir la evolucion de la enfermedad perfectamente antes de establecer cualquier decision con
respecto a ella. Es importante ademas reconocer si la evolucion de la enfermedad seria diferente en
otro hospital al que el paciente tuviera acceso. Es imperativo que el médico que establezca la
evolucion del padecimiento sea experto en el manejo de la enfermedad, ya que la evolucién puede
variar en cualquier momento. Un ejemplo del cambio en la evolucién queda demostrado en aquel
paciente que tiene un tumor maligno potencialmente curable a través de cirugia y quimioterapia, pero
gue no cuenta con un cirujano especialista que extraiga el tumor; si el tumor no es resecado el paciente
morira del cancer, en cambio si este puede ser extraido, el paciente puede lograr la curacion.

El prondstico de las enfermedades también debe ser establecido por el especialista experimentado,
con los recursos terapéuticos y en el centro hospitalario adecuados para tratar el padecimiento. No se
puede emitir un pronostico si no se cumplen estos requisitos.

De lamisma forma que la evolucion puede variar en cada paciente en particular, el prondstico también
puede ser diferente de acuerdo con la evolucion y respuesta al tratamiento en varios momentos en el
mismo paciente. Conviene enfatizar que el prondstico de la enfermedad debe ser establecido en base
a la funcionalidad y a la vida, ya que algunas enfermedades pueden tener buen prondstico para la vida
y no asi para la funcionalidad.

El aspecto mas importante para la toma de cualquier decisién basada en un mal prondstico es que ya
se hayan agotado las opciones que podrian tener una influencia en los resultados esperados en cada
paciente de manera individual; entendiéndose que las opciones tienen que ser reales, objetivas y

disponibles.
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También se deben considerar otros aspectos de tipo ético, de formacién médica, de valores, principios
y creencias del personal médico que atiende a los pacientes en esta etapa de la vida.

2.6. Responsabilidad ética y social del médico en la toma de decisiones al final de la vida del

nifio con cancer
La responsabilidad ética y social del médico se establece desde el primer contacto con el paciente y
esta ha trascendido desde la antigua Grecia hasta nuestros dias. En palabras de Lain Entralgo: “El
examen de la relacion entre el médico y el enfermo en la historia de Occidente y en la actualidad
universal permite afirmar, creo yo, el genial acierto de los antiguos griegos cuando llamaron a esa
relacién philia, amistad. Si realmente es lo que por si misma debe ser, tal vinculacion da origen a un
modo particular de la comunicacion amistosa, la “amistad médica”. Poco importa a este respecto que
la mentalidad con que se la entiende sea la griega antigua, la cristiana o la moderna y secularizada.
En cuanto el hombre es naturaleza y la salud un habito psicosomaético de esta naturaleza suya, y por
lo tanto un bien natural y objetivo, la relacién médica viene a ser camaraderia, asociacién para el
logro técnico de ese bien. En cuanto el hombre es persona y la enfermedad un estado que de algun
modo afecta a su ser personal, la relacion médica debe ser algo mas que simple camaraderia, debe
consistir en amistad. Mas all4 de todo doctrinarismo, el buen médico ha sido siempre amigo del
enfermo, de cada enfermo. Por encima de toda barrera psicoldgica o social, el enfermo, a su vez,
tiende a ser y es con frecuencia verdadero amigo del médico”.(Lain Entralgo, 1969, p. 243)
La relacion médico-paciente, cuando el paciente es un nifio, va méas alla de las palabras y de la
amistad; de lograrse positivamente, tiene consecuencias que incluso trascienden la enfermedad. Para
poder entender la particularidad de la relacién médico-paciente pediatrico es necesario saber que, los
nifios a diferencia de los adultos integran la enfermedad a su vida, los nifios a medida que van
creciendo y adquiriendo habilidades se van adaptando rapidamente al medio.
Aparte de los sintomas generados por la enfermedad, es frecuente que el paciente pediatrico con

cancer enfrente algunas pérdidas, la pérdida de la salud, pérdida de alguna parte de su cuerpo (real o
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posible), la pérdida de tiempo para jugar o compartir con su familia, la pérdida de aprendizaje en la
escuela, entre otros. Los sintomas principales a los que le teme un nifio son el dolor y el malestar.
La seguridad de que los sintomas no se van a presentar o van a presentarse en menor intensidad, la
seguridad de que no habra mas pérdidas o que estas pérdidas son temporales solo la puede otorgar el
médico. El hecho de que un médico tenga la capacidad de lograr comunicarse con un nifio y le evite
el miedo, la desesperanza y logre mantener esa paciencia que caracteriza al nifio, permitird que ese
nifio mas que querer dejar de ver al médico como seguramente lo desean los padres, quiera tenerlo
cerca de él incluso cuando la enfermedad haya terminado. Es por esto por lo que lo que la relacion
entre un médico y un nifio enfermo es tan misteriosa, que son pocas las personas que logran
entenderla.

La nociodn tradicional de un pacto de confianza en el que el médico asegura la competencia que se
utilizara para el bienestar de los pacientes es desafiada por una serie de modelos alternativos. Algunos
sugieren que la relacion se aborda como un contrato; otros, como una relacién libre de mercado, con
el médico como un proveedor y el paciente como un consumidor; aun otros ven al médico
principalmente como un mecénico, técnico, maestro, servidor social, educador y asesor, pero
principalmente como un instrumento de la autonomia del paciente.(E D Pellegrino & Thomasma,
1993, p. 56)

De esta forma, se tiene que comprender que la funcion del médico no se trata solo de transmitir
informacion acerca de porcentajes de curacion, tasas de complicaciones o riesgos de muerte, sino de
entender las necesidades del paciente y no tratar de satisfacerlas falsamente; regresando a los
fundamentos de la medicina, donde el alivio, la confianza y la esperanza de curacion son lo que debe
prevalecer por sobre todo entre un enfermo y su médico aln cuando el desenlace sea la muerte.

En la relacion medico-paciente con el menor de edad la comunicacion efectiva con el nifio permitira
que este sienta alivio y de manera secundaria se transmitird tranquilidad y paz en los padres y sus
familias, lo que facilita ain mas la comunicacion constante de los médicos con ellos. Esta

comunicacion con los adultos muchas veces es dificil, sobre todo en un inicio, cuando el ambiente
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que prevalece es de miedo, incertidumbre y desesperanza. La cultura, informacion, imagen que se
tiene en el mundo acerca del cancer se asocia siempre a muerte, dolor, soledad y es de esta manera
que los padres lo tienen en su mente desde que inician los sintomas y se vislumbra la posibilidad del
diagnostico de cancer. Los nifios y adolescentes en general tienen menos exposicion a este tipo de
informacién por lo cual la esperanza y la confianza que le transmite el médico son reales. EI médico
ademas de hablar y entablar una relacion con su paciente tendrd que manifestarse contra la
desconfianza, la desesperanza, la depresion y el dolor que tienen ya los padres desde el momento de
la sospecha del diagndstico.

En las discusiones al final de la vida en pediatria, la consideracion de los comentarios del nifio no es
revisada a profundidad, aunque un modelo de toma de decisiones compartido es ideal para su uso,
incluso para nifios con presuntas limitaciones debido a su edad. Aunque se ha avanzado hacia un
enfoque mas uniforme y estandarizado, existen pocos protocolos. Los factores que complican la falta
de pautas en el nifio incluyen: las facetas unicas en los cuidados al final de la vida en nifios como la
edad fisica, el paternalismo, las capacidades cognitivas y la capacidad del lenguaje de los pacientes;
la influencia subconsciente de los padres, y los valores normativos de la muerte en pediatria.(Santoro
& Bennett, 2018)

Se debe conocer a los pacientes para brindarles la atencion méas segura y de la mejor calidad,
incrementando sus experiencias de atencion. Se necesita pensar mas alld de las encuestas de
satisfaccion para recopilar y analizar sistematicamente las historias de nuestros pacientes. Se debe
trabajar en las preguntas que se deben responder y cuando necesitamos hacer estas preguntas sobre
las experiencias de nuestros pacientes, para que obtengamos la informacion en tiempo real sobre la
atencion que se brinda. Ahora es el tiempo de desarrollar nuevos métodos de aprendizaje de las
historias de nuestros pacientes y sus familias y construir una nueva relacion con ellos con el fin de

mejorar su cuidado.(Cognetta-Rieke & Guney, 2014)
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El oncoélogo pediatra tiene una responsabilidad muy grande al ser el portador y representante de la
confianza en la relacién médico-paciente, esta confianza es imposible de erradicar en las relaciones
humanas.
“Sin ella no podriamos vivir en sociedad o alcanzar siquiera los rudimentos de una vida plena.
Sin confianza no podemos prever el futuro, y quedariamos paralizados en la inaccion. Sin
embargo, la confianza y confiar nos convierten en vulnerables y dependientes de la buena
voluntad y las motivaciones de aquellos en los que confiamos. La confianza, tal como no se
puede erradicar, también es siempre problemética”.(E D Pellegrino & Thomasma, 1993, p.
65)
A partir del momento en el que se establece la relacion médico-paciente se desencadenan cuestiones
de diversa indole, incluidas aquellas que abarcan el campo de la ética; donde tal vez exista
confrontacion entre el personal de salud, los padres e incluso el paciente respecto a las creencias, la
moral, los valores, las virtudes, las experiencias, expectativas de cada uno de los que intervienen en
la relaciéon. Ademas, en muchas ocasiones los pacientes seran marginados de esta confrontacion por
los médicos e incluso por lo padres, sin ser tomados en cuenta para las decisiones mas simples. La
funcidn del prestador de servicios de salud en este grupo de pacientes siempre debe estar orientada a
la individualizacion de las necesidades de los pacientes, desde la perspectiva de la ética médica.
Debido a la percepcion que el médico tiene de si mismo -acerca de sus funciones y sus atribuciones
sobre la vida y la muerte de un paciente-, decide en ocasiones el mantener tratamientos que no
satisfacen las necesidades del paciente y la familia; necesidades que no solo son fisicas, sino
psicoldgicas y sociales. La atencion de necesidades basicas como el control de los sintomas se ve
rebasada de su interpretacion médica y debe ser asumida desde su propia ética.
Los sintomas en un paciente con cancer al final de la vida, al igual que durante su diagnostico y
tratamiento pueden ser atribuidos a la neoplasia, al tratamiento o a algin procedimiento. Sin embargo,
estos se incrementan notoriamente en los pacientes en fase terminal. Los mas frecuentes en este grupo
son dolor, fatiga, somnolencia, nausea, tos, falta de apetito y sintomas psicol6gicos (tristeza,

nerviosismo, irritabilidad, preocupacion). Se ha encontrado que los sintomas varian entre los

pacientes; siendo mas intensos en aquellos que se encuentran hospitalizados en comparacion con los
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ambulatorios; y mas frecuentes en los pacientes con tumores sélidos o que recibieron quimioterapia
recientemente. También se reportan menos en pacientes pediatricos de menor edad, aunque las escalas
de medicion en este grupo de edad incluyen la evaluacion de menor nimero de sintomas.

Se ha descrito que existe discrepancia entre los sintomas referidos por el paciente de aquellos
consignados en el expediente, sobre todo la fatiga (reconocida solo en el 20% de los pacientes), falta
de apetito y constipacién. Se refiere que los dos sintomas mas cominmente identificados que son el
dolor en 76% y la disnea en 65% solamente reciben tratamiento en el 27% y 16% de los pacientes,

respectivamente.(J Wolfe et al., 2000)
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3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
En este momento de la historia de la oncologia pediatrica -en el que no sélo las enfermedades son
curables, se han desarrollado mas medicamentos, existe una mejor terapia de soporte para tratar las
complicaciones y se han disminuido las secuelas atribuibles al tratamiento-, el equipo de salud y la
familia siguen enfrentando la muerte de un nifio con cancer desde mdaltiples contextos, que no solo
tienen que ver con los avances cientificos. EI contexto se desarrolla y se manifiesta sobre bases que
van mas alla de lo puramente cientifico o tecnoldgico, también influyen y lo determinan
caracteristicas bioldgicas y psicoldgicas, ademas de circunstancias sociales (que trascienden el nivel
socioecondémico e incluyen aspectos étnicos, religiosos, culturales, entre otros). Todo esto
compromete a los tomadores de decisiones, sean médicos, padres o familiares, a asumir la
responsabilidad de elegir el mejor manejo de los pacientes basados en sus necesidades, desde que el
nifio se diagnostique hasta el desenlace, ya sea la curacion o la muerte del paciente.

3.1 Trayectoria del nifio con cancer desde el diagndstico hasta el final de la vida
El camino o trayectoria que vive un nifio con cancer a partir de su diagndéstico varia dependiendo de
las condiciones propias del paciente y muchos otros factores entre los que se incluyen las
circunstancias familiares y los valores. Aun para aquellas condiciones que son invariablemente
fatales, el momento de la muerte puede variar considerablemente. La imprevisibilidad de muchos
problemas médicos que ponen en riesgo la vida del paciente dificulta a las familias la decision de
llevar a cabo mas esfuerzos con intencion curativa y si estos solo prolongaran el sufrimiento y la
muerte del nifio.(Field & Behrman, 2003, p. 86)

3.2 El oncologo pediatra ante su paciente al final de la vida
Se han realizado andlisis sobre la calidad de la atencion del nifio con cancer al final de la vida desde
el punto de vista del alivio de sintomas fisicos, del personal de salud que los acompafia en esos
momentos (enfermeros, residentes, médicos oncdlogos pediatras y especialistas en otras areas,
psicologos, trabajadores sociales), del sitio donde se encuentran e incluso de las problematicas que se

presentan con la familia antes, durante y después de la muerte.(Knapp & Komatz, 2011; Luna-Meza
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et al., 2021; Lyon, Jacobs, Briggs, Cheng, & Wang, 2014; Osugi, Higashiura, Okada, Park, & Hara,
2009; Pousset et al., 2009) Estos estudios también consideran los aspectos médicos, sobre todo
aquellos asociados a las habilidades de comunicacién y emociones que se asocian a la toma de
decisiones. Las habilidades de comunicacion del oncélogo pediatra estan intimamente ligadas a la
empatia y a la compasion, lo que lo responsabiliza de su propia educacion y la educacion de los demas
en la identificacion, manejo y discusion de la fase final de la vida en el paciente. La formacién
limitada que recibe el especialista en muchos temas, sobre todo en aquellos que implican la toma de
decisiones en pacientes incurables dificulta la integracion del manejo de las necesidades del nifio con
cancer en esta etapa final de la vida. En no pocas ocasiones, el médico tiende a llevar a cabo
tratamientos que tienen la intencion de conservar y prolongar la vida por el mayor tiempo posible y a

menudo estas medidas no son reflexionadas desde la perspectiva de la ética médica y la bioética.
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4. PREGUNTA DE INVESTIGACION

Los oncologos pediatras estan entrenados en el diagnostico, prondstico, evaluacion, tratamiento y
seguimiento de los nifios con cancer. Sin embargo, al enfrentarse con temas éticos, la toma de
decisiones médicas la hacen basados en su propia experiencia, mas que en conocimientos precisos
sobre estos temas. La formacidn ética del médico sobre todo durante su preparacién como especialista
es muy limitada, ademas, considerando que los problemas éticos a los que se enfrenta son
directamente relacionados con la practica de la oncologia pediatrica, dejan la resolucién de estos
temas a la influencia de muchos y muy variados factores. La pregunta que surge ante esta realidad es:
¢ Qué factores de la formacion médica, bioéticos, axioldgicos, sociales, culturales, psicolégicos y
espirituales influyen en el onc6logo pediatra para la toma de decisiones médicas al final de la vida en
el nifio con cancer? Y, como el conocimiento de estos factores ayudaria a la formulacién de estrategias
dirigidas a la mejora continua de la calidad de atencion del nifio con cancer al final de la vida, basada
en una practica de la medicina y de la oncologia pediatrica estructurada sobre el conocimiento de la
bioética, de los valores y virtudes de los médicos, que fortalezcan el binomio de la Medicina Basada

en Evidencias-Medicina Basada en Valores (MBE-MBYV).
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5. OBJETIVOS

5.1 Obijetivo general.
El objetivo de este trabajo es analizar los factores bioéticos, axioldgicos, sociales, culturales,
psicoldgicos y espirituales que influyen en el médico en la toma de decisiones al final de la vida en
el nifio con cancer, desde una perspectiva bioética multidimensional.

5.2 Objetivos especificos.
1.- Explorar a través de una revision sistematica la bioética como abordaje para guiar la complejidad
de la toma de decisiones al final de la vida en nifios con cancer.
2.- ldentificar el tipo de toma de decisiones al final de la vida en el nifio con cancer.
3.- Describir el sistema de valores que estan en juego en la toma de decisiones en el nifio con cancer
en fase terminal.
4.- Integrar un modelo de los procesos que se llevan a cabo en la toma de decisiones al final de la

vida en el nifio con cancer y su aplicacion.
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6. METODOLOGIA

6.1 Revision sistematica
Se llevé a cabo una revision sistematica, en la busqueda de una nueva perspectiva metodoldgica en
el nifio con cancer al final de la vida.

6.1.1 Busqueda de la literatura.

En esta revisién sistemética utilizamos la combinacion de dos enfoques acoplados que son la
estrategia PIO (Participants, Intevention and Outcome) que favorece la basqueda de méas palabras
claves para completar todos los términos MEsH (Medical Subject Heading) que disecan y responden
mejor la pregunta de investigacion, ligado al sistema PRISMA (Preferred Reporting Items for
Systematic Review and Meta-Analyses), que permite una evaluacion de la revision sistematica y una
valoracion holistica.(Liberati et al., 2009; Santos, Pimenta, & Nobre, 2007) Estas dos estrategias en
conjunto dan como resultado una integracion mas astringente. Se llevo a cabo la busqueda en todo el
archivo historico de las siguientes bases de datos: PUBMED (producida por la National Library of
Medicine), EMBASE (Excerpta Medica dataBASE), BIREME (Centro Latinoamericano y del Caribe
de Informacidn en Ciencias de la Salud), EBMReviews (Ovid Evidence Based Medicine Reviews) y
Philosophers index (producido por el Philosopher’s Information Center, cuyo servidor es EBSCO).
La altima basqueda fue realizada en septiembre de 2020.
Debido al interés relacionado a las circunstancias, factores, valores o principios que puedan influir en
la toma de decisiones médicas al final de la vida en nifios 0 adolescentes con cancer, y de cdmo estas
decisiones impactan en la calidad de vida de estos pacientes y sus familias, se incluyeron los articulos
gue cumplieran los siguientes criterios.

1. Que el estudio estuviera realizado en nifios o adolescentes, aunque se podrian incluir estudios
realizados en adolescentes y adultos jovenes que analizaran la toma de decisiones y sus
consecuencias.

2. Que los autores del estudio incluyeran un marco de referencia ético que relacionara el perfil

del médico, -incluyendo sus valores, formacion médica y ética, experiencia u otras
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circunstancias personales- con la toma de decisiones médicas al final de la vida en nifios y
adolescentes con cancer.

3. Que los autores analizaran las repercusiones fisicas, psicoldgicas y sociales de la toma de
decisiones al final de la vida en nifios y adolescentes con cancer.

4. El estudio podria incluir un instrumento que explorara los factores que determinan la toma
de decisiones médicas al final de la vida, o las consecuencias de esta toma de decisiones en
el paciente o en el médico que las toma.

5. Que el estudio analizara los factores que influyen la toma de decisiones médicas al final de
la vida en el nifio 0 adolescente con cancer.

Se incluyeron para el andlisis articulos en inglés. Uno de los articulos fue publicado en polaco y se
utiliz6 después de la traduccion por colaboradores de los investigadores.

6.1.2 Criterios de seleccion
Los criterios de la estrategia PIO (Participantes, Intervencion y Resultado [Outcome]) de seleccién
del estudio fueron los siguientes: a) participantes: nifios o adolescentes (desde el nacimiento hasta los
18 afios), con diagndstico de cancer, al final de la vida; b) intervencion: decisiones médicas,
discernimiento ético, deliberacion ética. Como decisiones médicas al final de la vida, incluimos,
rechazo al tratamiento, futilidad terapéutica, sedacién paliativa, limitacién del esfuerzo terapéutico y
eutanasia pasiva. ¢) Resultados: para evaluar los resultados después de la toma de decisiones, se
incluyeron en la blsqueda: calidad de vida, satisfaccion del paciente y de la familia, tiempo de
hospitalizacion, comorbilidad, dignidad y muerte digna.
Los criterios de exclusion fueron: pacientes adultos y toma de decisiones médicas al final de la vida
en pacientes con otras enfermedades que no fueran cancer.
Se realiz6 un documento de la busqueda con el uso de términos MeSH (Medical Subject Heading) y
la utilizacion de operadores boleanos con los criterios que se describieron previamente para la
obtencion de los articulos, para analizar estos resultados se agruparon en esquema de arbol de

decisiones por cada base de datos revisada.
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6.1.3 Criterios de elegibilidad

Los criterios de elegibilidad se realizaron a través de una evaluacion cualitativa usando los campos
de datos predefinidos. Se emplearon ocho criterios para evaluar la calidad de los estudios o articulos
incluidos en el andlisis, estos fueron: la inclusion de nifios o adolescentes, decisiones médicas
realizadas al final de la vida, claridad en las preguntas y objetivos, la deliberacién o discernimiento
ético, la descripcion del método en detalle, la evolucion de los pacientes, la medicion de la
satisfaccion de los cuidados médicos en el paciente y sus familias, y finalmente, el abordaje de los
valores y factores que influyen en las decisiones médicas al final de la vida.
Después de la busqueda inicial se realizd una primera discriminacion basada en el titulo del articulo,
eliminando aquellos que tenian un tépico irrelevante para el andlisis. La segunda discriminacién se
hizo después de la lectura del resumen. Finalmente, se obtuvieron los articulos en texto completo que
satisficieron los criterios para el analisis y la discusion de la revision sistematica.
Para la clasificacién de los articulos se tomé en cuenta el pais, el sitio (instalacion médica u hospital)
donde se llevé a cabo el estudio, las caracteristicas de la muestra o poblacion, el disefio del estudio,
cudl era la decision médica que se analizaba, los factores que influyeron en la toma de estas
decisiones, la evolucion o el resultado, la aplicacion de algan instrumento de evaluacion y que dilema
ético se estudiaba. De acuerdo con los criterios para evaluar la calidad, se le asigné una calificacién.
Para fines del estudio se consideraron también los cuidados al final de la vida, el proceso de la toma
de decisiones, los valores éticos que se consideraron o deliberaron, los valores epistémicos y la
argumentacion ética con la que se abordaron estas decisiones.

6.2 Analisis cualitativo
Para la practica del analisis cualitativo de datos se utilizé el software Atlas.tiv.9®. Se crearon codigos
y grupos de codigos concordando con la pregunta de investigacion, los objetivos y los temas a
analizar; con el objeto de definir redes y de esta forma explorar y relacionar la informacién obtenida
de manera grafica y poder observar la complejidad de los fendmenos y darle también claridad a la

relacién entre los mismos. Para esto se utilizaron colores para cada grupo de c6digos y en cada una
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de las lineas que relaciona un codigo con otro establecer el tipo de relacién entre cada uno. Se crearon

tres grupos de cddigos iniciales: decisiones, virtudes y principios. Correspondiente con el analisis de

los grupos de codigos iniciales, se creardn nuevos cédigos y grupos de codigos que sean de utilidad

para la interpretacion de los resultados. Ver cuadro 1

¢ Decisiones

5 Cddigos:
e Eutanasia

Comentario:
Término intencional de la vida de una persona por accion de otra

o Futilidad

Comentario:
Situacion desafortunada en la que el tratamiento no beneficiara al paciente y por lo tanto no deberia utilizarse

e Limitacion del esfuerzo terapéutico

Comentario:
Eliminacioén de tratamientos médicos no beneficiosos

e Rechazo al tratamiento

Comentario:
Rechazo a las medidas y acciones terapéuticas, independientemente de su causa

o Sedacion paliativa

Comentario:
Uso de medicamentos sedantes para aliviar dolor intratable o refractario con la disminucion de la conciencia del paciente

o
Principios

4 Codigos:
* Beneficencia

Comentario:
El acto de contribucién al bienestar de la persona o la humanidad

e Justicia

Comentario:
Aplicacién de un trato justo y equitativo a la luz de lo que se debe a las personas

* No maleficencia

Comentario:
Obligacién de no causar dafio a otros

© Respeto por la autonomia

Comentario:
Toma de decisiones individuales en el cuidado de la salud, autogobierno libre de interferencias controladas
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Virtudes

5 Cddigos:
e Compasién

Comentario:
Disposicion para comprender, evaluar y sopesar la singularidad del predicamento de otra persona

e Fronesis

Comentario:
Virtud del pensamiento moral, “sabiduria practica”

e Honestidad

Comentario:
Atributo de revelar con precisién el grado de conocimiento e ignorancia

e Integridad

Comentario:
Integrar todas las virtudes en un todo y juzgar prudentemente en orden

e Veracidad

Comentario:
Capacidad de decir la verdad

Cuadro 1. Grupo de cddigos creados para el andlisis de la revision sistematica

50



7. RESULTADOS

Revision sistematica hacia una nueva perspectiva metodoldgica en el andlisis de decisiones médicas
en el cancer infantil.

7.1 Estado del arte de las decisiones médicas al final de la vida en nifios con cancer

De la revision sistemética de la literatura se obtuvieron 6 articulos en PUBMED y 4 en BIREME, en
el resto de las bases de datos no se obtuvieron resultados para la basqueda. Mostramos los resultados
de la estrategia de busqueda en PUBMED (figura 1). Después del primer tamizaje se excluyeron 2,
por ser referencias duplicadas. En la figura 2 se muestra el diagrama de flujo de PRISMA que
consistié en varias etapas de tamizaje para quitar duplicados, temas irrelevantes a nuestra pregunta
de investigacion, entre otros. En el tercer tamizaje se revisé el articulo completo desde el punto de
vista metodoldgico e integral, 2 articulos cumplieron los criterios de seleccién. Manualmente, debido
a los vacios epistémicos sobre el tema, se agregaron cinco articulos que complementaban los tdpicos
de la pregunta de investigacion para el analisis mas preciso de la toma de decisiones en el paciente

pediatrico con cancer.
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Nifios = 2701897

Adolescentes = 5 > Final de
+ 2z gl Céncer= 41701 +
Nifios O adolescentes Y Cancer
Y final de la vida = 1994

Toma de decisiones Dlscermmlentn Deliberacion

médicas = 118568 ético = ética = 2099
Analisis de intervenciones = 120762 (Toma de decisiones médicas O discemimiento ético O m médicas Ov@wrgm*ﬁov%am
‘deli- beracién ética) Y (Rechazo al tratamiento O futiidad ética) Y {rechazo al fratamiento O futifidad médica O sedacion
i i i e _> paliativa O limitacion del esfuerzo terapéutico O eutanasia
mva)\'(CaiMdevﬂaDrmddlmD
I/‘ ' Decisiones de intervencion = 38567 ' satifaooitn de fa famika O tiempo de hospitaizacién O
Eutanasia Rechazo al Futilidad Sedacion
pasiva = 6157 alf tratamiento = 15075 médica =4053 paliativa =1339 +
Calidad + Satisfaccion Satisfaccion de
de vida =404402 del paciente =133791 la familia= 30119
! ! ! T
0O deliberacidn ética) Y (Rechazo al tratamiento O
futilidad médica O sedacion paliativa O limitacidn del

comorbiidac! O dignidad O muerte digna) = 6
Calidad de vida O satisfaccion del paciente O satisfaccion de mmommvm
la familia O tiempo de hospitalizacion O comorbilidad O dignidad devidaO
0 muerte digna = 1982901 namomuermmmom
0 dignicad O muerte digna) = 1023

mpmvwvwmm\rm

sadacién paliativa O limitacion del esfuerzo terapéutico O
eutanasia pasiva) = 12

PMeAZP>PTV=0==D>T

Limitacién del esfuerzo
terapéutico =13012

de

OO»—-rcwvmmx

Comorbilidad Dignidad + Muerte digna
= 249172 = 394546 =1385

Figura 1. Arbol de decisiones usado para la busqueda en las bases de datos. Ejemplo de la busqueda de PUBMED
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Base de datos:

- _ - Documentos incluidos Pubhfed: n = &
Dc‘:(ume-nh:ls incluidos a través de la por los autores por EMBASE:n=0
blsqueda en bases de dates y los contener tépicos PHILOSOPHER INDEX: n = 0
agregados por los investigadorss relevantes ara el andlisis Bireme =4

(n=15) {n=5) EBMReviews = 0

[n=10])

|

Identificacién

|

|

Documentos excluidos Documentos tamizados

Doble referencia (n=2)
Tépico irrelevante (n=5)

(n=8)

Tamizaje

Articulos de texts completo incluidos Articulos de texto completo
excluidos por razones de criterios de

calidad en el tamizaje calidad
(=7} in=1)

en el anilisis en base a criterios de

w

Articulos incluidos para el ansliisis
cualitative (andlisis meta-
bioético)

n=7)

 Artciosinculdos | | Begiiiad |

Figura 2. Diagrama de flujo de PRISMA que muestra el proceso de seleccion usado para obtener los siete articulos
analizados

7.2 Clasificacion y abordaje de la deliberacion bioética en las decisiones al final de la

vida en nifios con cancer
De los siete articulos elegidos, tres de los estudios se llevaron a cabo en Estados Unidos, uno en
Australia, uno en México, uno en Irlanda, y uno en Italia. La muestra o poblacién que se utiliz6 para
el estudio fue heterogénea. Cuatro estudios incluyeron personal de salud, en dos de los cuales
participaron oncélogos pediatras, en otro, enfermeras y en el restante, estudiantes de medicina. En los
tres articulos que no tenian muestra o poblacién, se llevaron a cabo una revisidn sistematica, una
articulacion de dos documentos sobre temas al final de la vida y su posible aplicacion y un analisis
ético. Los temas que se abordaron fueron, la futilidad terapéutica y como influye en la toma de las
decisiones al final de la vida en dos; los cuidados paliativos y la voluntad anticipada en un articulo
cada uno y finalmente, en los otros tres se estudiaron decisiones médicas al final de la vida en general,

sin desarrollar alguna de manera particular. Ver cuadro 2
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La metodologia utilizada fue mixta, cualitativa y cuantitativa. EI analisis se desarrollé a través de

entrevista en tres articulos, estudios clinicos en dos, interpretacion de escenarios en uno y analisis de

documentos en el dltimo.

Primer Sitio delestudio Fuente o poblacion Caracteristicas Disefio de Decision Factores que Resultado Instrumento | Calidad Dilema
autor, afio de de estudio principales de la estudio médica influyen en las 0 ético
publicacién fuente o decisiones médicas herramienta
poblacién
(Armstrong, Departamento de | Dos documentos Politica de Transversal y Futilidad Los medicos evitan La Un 87.5% Futilidad
2014) Anestesiologiay | sobre un futilidad del descriptivo médica e cuestiones éticas, construccion algoritmo médica
Medicina del procedimiento de Boston intervencion | legales y clinicas de un marco para ayudar
Dolor, resolucién de Children’s es no debido a sus de referencia a mejorar la
Universidad de disputas Hospital y la Ley benéficas propios conceptos conceptual incomodida
Washington, relacionadas con la de Directivas de valores, para la d de llevar
USA futilidad médica'y Anticipadas de emociones y dsicusion a cabo una
las intervenciones Texas conocimientos sobre la intervencio
no benéficas sobre la futilidad futilidad nno
médica benéfica
(Cicero- Hospital Infantil 13 oncélogos La pobalcion de Estudio Futilidad Formacion en Mejor Entrevistas 100% Retiro
Oneto, de México pediatras, 13 padres | estudio de tres cualitativo médica cuidados paliativos, | comprensién semi- del
2017) Federico Gbmez, | o cuidadores hospitales de basado en pronostico incierto del proceso de | estructurada trata-
Ciudad de primarios y 6 tercer nivel de entrevistas de la enfermedad, toma de scaraa miento
Meéxico, México adolescentes con atencion en la semi- normativa legal de decisiones y cara al final
cancer incurable ciudad de estructuradas los principios éticos | los cuidados de la
México y prevalencia del paliativos vida
paternalismo
médico
(Coyne, Escuela de Revision 3290 registros Revisién Toma Falta de formacion Es incierto que | Ninguno 75% Toma
2013) Enfermeria y sistematica identificados, sistemética de compartida de los profesionales | factores com-
Obstetricia 2676 articulos estudios de de la salud en el influyen en el partida
Colegio Trinity examinados, 1 controlados y decisiones desarrollo de enfoque de la de
Dublin, Dublin, articulo elegible, aleatorizados habilidades de toma decisié
Irlanda 0 estudios relacionados comunicacion compartida de -nes
identificados con la toma de decisiones
decisiones para nifios con
compartida en céncer
nifios con
céncer entre 4
y 18 afios
(Delany, Centro de 18 profesionales de | 5 médicos conun | Cualitativo Decisiones Complejidad ética, Utilidad de un Un manual 100% Retiro
2017) Bioética Infantil, | salud promedio de 21 basado en la médicas al falta de manual y un y una guia de
Hospital Real de afios de teoria del final de la disponibilidad de recurso basado | de soporte
Nifios, experiencia, 9 inter- vida recursos de los en la web entrevista vital
Melbourne, enfermeras con accionismo padres para definir (Decisiones de avan-
Australia 18 afios de simbélico el soporte vital al cuidado) zado al
experiencia, 2 final de la vida final de
terapeutas de la la vida
educacion, un
capelany un
trabajador social
(Hilden, Departamento de | 228 onc6logos Los participantes | Andlisis de Cuidados Predictores socio- Deficiencias Encuestade | 75% Retiro
2001) Hematologia/ pediatras miembros | respondieron una | regresion paliativos y demogréficos, de comunica- 118 del
Oncologia de la encuesta de 118 logistica para final de la edad, sexo, cion entre el preguntas, tratami
Pediétrica, American Society preguntas sobre reconocer vida filiacion religiosa, personal dividida en -ento al
Hospital y of Clinical cuidados al final predictores de fallecimiento médico y los 8 médulos final de
Clinica Infantil Oncology (ASCO) de la vida en actitudes y reciente de un padres, la vida
St Paul, nifios con céancer précticas para familiar, especial-mente
Minnesota, enfrentar el especialidad, tipo asociados con
Estados Unidos final de la vida de practica, tiempo las decisiones
de Norteamérica dedicado a la al final de la
atencion del vida
paciente
(Lotto, Departamento de | 202 estudiantes de 162 mujeres, 40 4 escenarios Directriz de Percepcion del Una Una escala 75% Soporte
2012) Psicologia del pregrado de la hombres, entre relacionados a | voluntad estado de vida y el correlacion de 0 a 100 vital en
Desarrollo y Universidad de los 18 y 29 afios los términos anticipada principio de la predecible para pacien-
Socializacion, Padova de edad “vivo” o santidad de la vida entre los evaluar los tes con
Universidad de “muerto”, y la libre eleccion principios deseos del dafio
estado morales de las paciente
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Padua, Padua, vegetativo personas y la cerebra
Italia persistente y aceptacion de |
estado de retirar el
minima tratamiento en
conciencia el paciente que
asi lo solicit6
(Sisk, 2019) Departamento de | Ninguna Ninguna Andlisis ético Decisiones Principios Destaca los Ninguno 87.5% Deci-
Oncologia, St médicas, bioéticos, aspectos desafios de siones
Jude Children’s incluyendo y necesidades enfrentar las médicas
Research rechazo al psico-sociales. necesidades
Hospital, tratamiento, Comunicacion particulares de
Memphis, TN, abandono y deficiente los nifios con
Estados Unidos decisiones al céncer
de Norteamérica final de la
vida

Cuadro 2. Clasificacién de los articulos incluidos en la revision sistematica con valoracion de la calidad del estudio

7.3 Los vacios éticos y legales en las decisiones al final de la vida en el nifio con cancer

La falta de una ensefianza sistematica en los aspectos éticos y legales de la medicina son los puntos
fundamentales para la dificultad en la resolucion de dilemas éticos al final de la vida en la atencion
de los nifios con cancer. La complejidad ética y la disponibilidad de recursos de los padres influye en
el médico ante la necesidad de decidir el soporte vital.(Delany et al., 2017) Otros determinantes que
impactan en el médico y su toma de decisiones, sobre todo en el inicio de los cuidados paliativos son,
la edad, el tiempo de experiencia de la practica en la oncologia pediatrica y su afiliacién
religiosa.(Hilden et al., 2001a) Aunque la afiliacion religiosa del médico se ha abordado poco como
un factor que influya en sus decisiones, Lotto encontré que la santidad de la vida y la libre eleccion
de la persona sobre su muerte (voluntad anticipada), en estados de conciencia disminuidos, como el
estado vegetativo persistente, el estado de minima conciencia o la muerte cerebral, determinan la
decision que toma el médico.(Lotto et al., 2012) Un vacio ético importante es la falta de referencia a
la axiologia de la toma de decisiones al final de la vida en los pacientes con cancer, tan es asi, que,
solo uno de los articulos analizados hace referencia a los cuatros principios de la bioética.(Sisk,
Canavera, Sharma, Baker, & Johnson, 2019b)

Como aproximacion metodoldgica para el analisis bioético se emplearon instrumentos como medio
de obtencion de informacién en cinco de los estudios (dos entrevistas, una encuesta, un algoritmo y
una escala de bienestar).(Armstrong et al., 2014; Cicero-Oneto et al., 2017; Delany et al., 2017;

Hilden et al., 2001a; Lotto et al., 2012) Ver cuadro 2
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7.4 Principales dilemas éticos al final de la vida en nifios con cancer
En el paciente con céancer el nicleo de los dilemas éticos se refiere al mantenimiento o retiro de
tratamiento de soporte: tales como, aminas, antibidticos, nutricion enteral o parenteral, ventilacion
mecanica; porque se consideran futiles. Armstrong concluyé que la articulacion de una herramienta
que conceptualice la futilidad médica ayudara a los clinicos a la toma de decisiones;(Armstrong et
al., 2014) la piedra de toque en este tipo de pacientes es la comprensidn en el proceso de la toma de
decisiones y la busqueda de entrenamiento de cuidados paliativos para una evaluacion integral del
paciente y una mejor calidad de la atencidn sanitaria.(Cicero-Oneto et al., 2017) El vector
desencadenante de una medicina de excelencia es la comunicacion entre el personal médico y los
padres; fortalecida por las decisiones sobre los cuidados al final de la vida, que permitan una
evaluacion mas objetiva de las medidas y cuidados que requiere el nifio.(Hilden et al., 2001a) Un
vacio ético importante es la falta de formacion en las habilidades de comunicacion en el personal
encargado de la toma de decisiones.(Coyne, O'Mathdlna, Gibson, Shields, & Sheaf, 2013) Existe una
correlacion predecible entre los principios morales de las personas y la negociacién de aceptarlos
cuidados paliativos que incluyen entre otros el retiro de tratamientos en los pacientes que asi lo
soliciten, esta correlacion va més alla del proceso de comunicacion y la comprension del proceso del
final de la vida.(Lotto et al., 2012) Uno de los retos para enfrentar las necesidades particulares en los
nifios en estas situaciones es evitar o disminuir la prevalencia del paternalismo médico.(Sisk et al.,
2019b) Esto se puede lograr a través de la incorporacién de recursos de soporte para los padres, como
textos, o herramientas en linea, que sean basados en las decisiones de los cuidados de sus
hijos.(Delany et al., 2017) Ver cuadro 2
7.5 Axiologia al final de la vida en los nifios con cancer

Los sistemas de valores (valores éticos, morales, basicos, epistémicos, econémicos, entre otros) son
la parte medular en la toma de decisiones: Armstrong con una argumentacion ética principialista de
su estudio, busca evitar la futilidad médica a través de la creacion de una mejor definicion de este

concepto en pacientes al final de la vida, considerando como valores éticos fundamentales la dignidad
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humana y la justicia, reconociendo que la toma de decisiones la lleva a cabo el profesional de la salud
de manera compartida con la familia, cuando la relacion riesgo-beneficio es alta.(Armstrong et al.,
2014) Especificamente en los menores de edad, la ética de la responsabilidad médica junto con la
doctrina del menor maduro pueden favorecer la participacién del adolescente con cancer en la toma
de decisiones al final de la vida, y de esta forma tratar de evitar la futilidad terapéutica.(Cicero-Oneto
et al., 2017) El retiro o continuacion de los tratamientos, son otro tema importante en cuanto a los
cuidados al final de la vida. Los médicos y la familia toman la decisién compartida de mantener o
retirar las medidas de soporte vital en el paciente. Desde la argumentacion de la ética de la
responsabilidad se considera que el uso de un manual y la mejor comunicacion entre el profesional
médico y la familia auxiliara la toma de decisiones a través de los valores éticos de la responsabilidad,
compromiso y honestidad.(Delany et al., 2017) La autonomia, los derechos humanos y la dignidad
humana deben ser considerados por los médicos al momento de decidir continuar o retirar el soporte
vital, sobre todo si existe una eleccion o voluntad previamente expresada por el paciente; sin embargo,
los principios morales y éticos y su influencia en el médico, pueden modificar la decision que se
tomard en pacientes con estados alterados de la conciencia, influenciada por la santidad de la vida,
mas que por la libre eleccion previamente expresada.(Lotto et al., 2012) El estudio de Sick, evalla
los cuidados del paciente a lo largo de todo el proceso de la enfermedad, abordando ademas el
rechazo, abandono y adherencia al tratamiento a través de la doctrina del menor maduro y el principio
de justicia, bajo una argumentacion principialista; como valor epistémico busca incrementar el acceso
a los cuidados en los adolescentes y adultos jovenes con una mayor participacion en la toma de
decisiones.(Sisk et al., 2019b) Bajo la perspectiva de la bioética principialista y el respeto a la
autonomiay la doctrina de los mejores intereses del nifio con cancer, se busca una mayor participacion
del adolescente en la toma de decisiones en conjunto con sus padres y los profesionales de la salud,
durante todo el proceso de su enfermedad.(Coyne et al., 2013) Pocos estudios abordan la eutanasia y
el suicidio medicamente asistido en los nifios con cancer. Hilden, bajo una argumentacion de la ética

de la responsabilidad, en la que encuentra que los oncélogos pediatras toman decisiones al final de la
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vida con poco conocimiento sobre ética médica, cuidados paliativos, eutanasia y otras decisiones

médicas, resalta que los valores éticos a considerar al momento de reflexionar sobre estos temas son,

la beneficencia, la dignidad y los derechos humanos.(Hilden et al., 2001b) Ver cuadro 3

Autor, afo Cuidado al Toma de decisiones Valores éticos Valores epistémicos Argumentacién
de final de la (¢ Quién, cuando, ética
publicacién | vida coémo?)
Armstrong Evitar la Profesionales de la Dignidad humana, Crear una mejor definicion de Bioética
(Armstrong | futilidad salud y las familias, autonomia, justicia futilidad médica principialista,
etal., 2014) | médica cuando el riesgo- utilitarismo
beneficio es alto
Cicero Evitar la Oncologos pediatras y Responsabilidad, Fomentar la participacion de Bioética
(Cicero- futilidad los padres en el final de | doctrina del menor los adolescentes con cancer en | principialista
Oneto et al., | médica la vida, provocandi maduro la toma de decisiones al final
2017) futilidad médica en los de la vida para evitar
pacientes tratamiento futil
Coyne Atencion a Toma compartida de Autonomia, mejores | Aumentar la participacién de Mejores intereses
(Coyne et lo largo de la | decisiones entre los intereses del nifio los nifios con cancer en latma | del nifio
al., 2013) enfermedad | profesionales de la de decisiones durante en
salud, padres y nifios tratamiento, implementando
con cancer a lo largo estudios controlados que
del tratamiento apoyen la participacion de los
nifios en la toma de decisiones
Delany Retirar o Decisiones compartidas | Responsabilidad Mejorar la comunicacion entre | Responsabilidad
(Delany et supender el entre profesionales de médica, honestidad profesionales de la salud y médica
al., 2017) soporte vital | la salud y padres de padres, utilizando un libro de
nifios en estado critico texto que ayude en la toma de
decisiones
Lotto Rechazo al Los médicos deciden Autonomia, dignidad | Demostrar una correlacion Principios morales y
(Lotto et al., | tratamiento, | retirar o suspender el humana, derechos predecible entre los principios | érticos
2012) retiro o tratamiento en pacientes | humanos morales de los médicos y el
suspension con estados alterados de acuerdo de retirar tratamiento
del conciencia, basandose de soporte vital en pacientes
tratamiento en la eleccion libre del que asi lo soliciten
médico al paciente o la santidad
final de la de la vida
vida
Hilden Cuidados Los oncélogos Benficencia, Mejorar la formacién ética en Etica médica, ética
(Hilden et paliativos, pediatras toman dignidad, derechos oncélogos pediatras para una de la
al., 2001) final de la decisiones al final de la | humanos mejor toma de decisiones al responsabilidad
vida, vida con poco final de la vida
eutanasia y conocimiento sobre
suicidio cuidados paliativos,
medicamente | ética médica, eutanasia
asistido y otras decisiones
médicas
Sisk Rechazo, Toma compartida de Justicia, doctrina del | Aumentar el acceso a la Bioética
(Sisk etal., | abandonoy | decisiones entre padres | menor maduro atencion durante toda la principialista
2019) adherencia al | y médicos enfermedad

tratamiento

Cuadro 3. Andlisis axiolégico de los articulos incluidos en la revisién sistematica
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7.6 Red axioldgica de las decisiones al final de la vida en el nifio con cancer
Para el analisis axioldgico se utilizd la herramienta Atlas.ti v.9%, en la que cada uno de los articulos
fue examinado con base en el sistema de valores. El andlisis hermenéutico se desarroll6 inicialmente
con la lectura a profundidad de los articulos seleccionados, en los que se incluyeron nuevos codigos
después de la interpretacion de las acciones llevadas a cabo por los médicos en la toma de decisiones.
A estas acciones se les asignaron conceptos que por su definicién fueran concordantes con estos
codigos. También como parte de este analisis se definieron citas y redes del contenido de los articulos
que corresponden a cada concepto. En nuestro andlisis dividimos los resultados en: decisiones,
principios y virtudes.
En la dimensién de las decisiones se incluyeron: el rechazo al tratamiento (rechazo a las medidas y
acciones terapéuticas, independientemente de su causa), futilidad (situacioén desafortunada en la que
el tratamiento no beneficiara al paciente y por lo tanto no deberia utilizarse), limitacion del esfuerzo
terapéutico (eliminacién de tratamientos médicos no beneficiosos), sedacién paliativa (uso de
medicamentos sedantes para aliviar dolor intratable o refractario con la disminucion de la conciencia
del paciente) y eutanasia (término intencional de la vida de una persona por accion de otra).
Los conceptos asociados al grupo de principios fueron respeto a la autonomia (toma de decisiones
individuales en el cuidado de la salud, autogobierno libre de interferencias controladas), no
maleficencia (obligacién de no causar dafio a otros), beneficencia (el acto de contribucién al bienestar
de la persona o la humanidad) y justicia (aplicar un trato justo y equitativo a la luz de lo que se debe
a las personas).
Los conceptos asociados al grupo de virtudes fueron honestidad (atributo de revelar con precision el
grado de conocimiento e ignorancia), veracidad (capacidad de decir la verdad), compasién
(disposicion para comprender, evaluar y sopesar la singularidad del predicamento de otra persona),
integridad (integrar todas las virtudes en un todo y juzgar prudentemente en orden), justicia (el habito

de rendir lo que se debe a los demas) y fronesis (virtud del pensamiento moral,” sabiduria practica™)
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Se crearon seis grupos de codigos adicionales a los tres grupos iniciales. Estos grupos fueron
orientados a la toma de decisiones y se identificaron como: determinantes clinicos al final de la vida,
barreras en el médico, factores médicos, factores del paciente y los padres, caracteristicas de los
pacientes y herramientas de apoyo.

Dentro de los determinantes clinicos al final de la vida se incluyeron cuatro c6digos: conciencia, estar
vivo, calidad de los cuidados al final de la vida y derecho a morir. En el grupo de barreras médicas:
grupo de adolescente y adultos jévenes, malas noticias, falta de habilidad de comunicacion, la
complejidad de compartir informacion, confusion en las decisiones, discrepancia del tratamiento,
obstaculos para otorgar los cuidados del paciente moribundo, seguridad del oncélogo, relacién de
poder, predictores de las actitudes y las practicas médicas. Del grupo de factores médicos hay 63
codigos entre los cuales estan las creencias y emociones, el estandar de los mejores intereses del nifio,
juicio clinico, comunicacién, entrenamiento ético, deshonestidad, arrogancia, dignidad humana,
principios morales, paternalismo entre otros. Del grupo de los factores de los padres y los pacientes
fueron 26 cédigos entre los cuales estan la calidad de la decision, comportamiento del médico, toma
de decisiones médicas compartidas, emociones y creencias de los padres, relaciones culturales con la
toma de decisiones, lugar y momento de la muerte, desacuerdos entre los pacientes y los padres,
influencias étnicas, expectativas no realistas de cura entre otras. Los factores del grupo de pacientes
fueron las caracteristicas especificas del cancer en adolescentes y adultos jévenes, creencias y valores
de este mismo grupo, toma de decisiones del nifio, preferencias del nifio, importancia de involucrar
al nifio y valores del paciente. Del grupo de las guias clinicas para apoyo en la toma de decisiones,
los cédigos utilizados fueron los cuatro pasos de la negociacién de los principios, directivas de la
planeacion de la voluntad anticipada, la politica del Boston Children’s Hospital, el Hand Book de las
decisiones de cuidado, la Convencion de los derechos del nifio (1989), las directrices sobre los
cuidados al final de la vida, el interaccionismo simbdlico y las directrices de la voluntad anticipada
de Texas.(Delany et al., 2017; Freeman Cook, Spars, Black, Beard, & Freeman, 2019; Kaye et al.,

2018; Ofstad, Frich, Schei, Frankel, & Gulbrandsen, 2016; Sisk et al., 2019b) Ver cuadros 1,2y 3
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7.7 Redes analiticas de las decisiones al final de la vida en el nifio con cancer
Se establecieron tres redes analiticas después del ordenamiento de los cédigos descritos
anteriormente: Horizonte axioldgico, valores fundacionales y decisiones médicas al final de la vida y
su relacién con las virtudes.
7.7.1 Horizonte axiolégico

En el horizonte axioldgico se observé cdmo las virtudes del médico influyen en los factores que
determinan la toma de decisiones, destacando la frénesis y su asociacién con varios de éstos, sobre
todo aquellos relacionados con el entrenamiento ético y las expectativas no realistas de curacion. La
falta de seguridad que tenga el onc6logo pediatra en la toma de decisiones se considera una de las
barreras principales y su manifestacion como tal es propiedad de la frénesis. La interrelacion entre
las virtudes de la compasién y la veracidad con los valores del paciente permite que los cuidados
otorgados al final de la vida busquen ser orientados hacia la beneficencia, ain sin la influencia de los
factores parentales que las determinan. La compasion del médico influye importantemente en la
beneficencia y no maleficencia — los dos principios prima facie de la bioética principialista empleados
mas frecuentemente por los médicos -, estos principios estan incluidos de manera integral en la
comunicacion que tenga el médico con los padres y los pacientes, la beneficencia estd involucrada
directamente con la toma de decisiones y con la discusion de quien las debe tomar. Las decisiones
consideradas incorrectas, el juicio clinico, las actitudes en los pacientes al final de la vida, las
expectativas no realistas de curacion, la comprension de la decision y los valores éticos del médico,
estos Ultimos asociados a su propia honestidad influyen en el cambio de una terapia curativa a una
paliativa. Estos factores también permean en la seguridad del médico y la relacion de poder que se
establece en la relacién médico-paciente y se ven reflejados en los valores de integridad y
responsabilidad.

“El reconocimiento de poder impedir la muerte es un problema. Los médicos citaron la ausencia de
una terapia eficaz como el mayo impulso hacia un cambio de la intencién curativa a la paliativa. ”

(Hilden et al., 2001b)
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Los factores parentales que estan involucrados en la toma de decisiones compartida en muchas
ocasiones tienen que ver con las influencias étnicas y culturales de la familia. Estas deben ser
orientadas por el médico a traveés las virtudes de la veracidad y la honestidad, en conjuncién con los
valores propios del paciente. Los preconceptos del médico sobre las definiciones de las decisiones y
su relacién con las virtudes y con los factores tanto de los padres, como los suyos propios, con la
subsecuente integracion de sus conocimientos sobre la bioética y sus barreras estan presentes en todo

el horizonte axioldgico. Ver figura 3
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Figura 3. Red analitica del Horizonte Axiologico. Los cddigos se presentan por colores de acuerdo con el grupo
al que pertenecen: rosa: virtudes del médico; amarillo: factores del médico que influyen en la toma de decisiones;
verde: principios de la bioética médica; verde oscuro: factores de los padres para la toma de decisiones; gris:
factores del paciente para la toma de decisiones; violeta: barreras del médico para la toma de decisiones;
anaranjado: determinantes clinicas al final de la vida para la toma de decisiones.
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7.7.2 Valores fundacionales
La relacion médico-paciente esta presente en todo momento de la toma de decisiones y su integracion
con los valores fundacionales surgidos de las virtudes del médico. La honestidad y la responsabilidad
del médico aunado al conocimiento de las decisiones al final de la vida le permiten evaluar los temas
éticos que se desprenden de éstas, sobre todo el cambio de una terapia curativa a una paliativa.
“Los cuidados paliativos son aquellas intervenciones médicas que no intentan curar, tratan de aliviar
el malestar, el dolor y el sufrimiento.”(Cicero-Oneto et al., 2017)
El hecho de conocer el momento en el cual el paciente debe iniciar los cuidados paliativos, asociado
la compasidn y a los valores del paciente, derivan en un mejor juicio (fronesis) en la aplicacién de los
cuidados, después de la deliberacién ética del médico con su equipo. EI mejor conocimiento de las
definiciones practicas permite que la decision que se tome, sea cuando el estado clinico del nifio -
sobre todo, su estado de conciencia- no sea critico.
“Generalmente se asume que los principios morales guian la accién y los juicios de las personas, es
dificil predecir si las personas que respaldan diferentes principios en realidad tienen diferentes
percepciones del estado de vida del paciente. ”, “La forma en la que se realizan estas resoluciones
exhaustivas se deja al criterio del médico tratante.”(Armstrong et al., 2014; Lotto et al., 2012)
La responsabilidad del médico para la toma de decisiones impacta en los resultados que se obtienen
en sus pacientes y como tal, debe prevalecer cuando existe un conocimiento previo por parte de los
familiares sobre los deseos del paciente al final de la vida.
“Los médicos tienen la responsabilidad fiduciaria de evaluar y cuestionar la toma de decisiones si
un representante elige intervenciones incompatibles con los deseos expresados previamente por el
paciente. ’(Sisk et al., 2019b)
Esta intervencion repercutird en la no administracién de medidas terapéuticas que puedan provocar
dafio en el nifio (no maleficencia) y reflejara a un médico compasivo. Los familiares siempre valoran
que las decisions sobre las medidas terapéuticas aplicadas a los nifios, sean definidas por la

profundidad con la que se involucra el médico con el nifio.
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“Los oncologos pediatras mantienen la responsabilidad primordial de cuidar a sus pacientes
moribundos en sus ultimos meses de vida.”, “La mayoria de los padres seialaron que,
independientemente del tipo de cancer, querian que los profesionales de salud mostraran interés por
su paciente, para explicar claramente la situacion y para hablar con la verdad. ”(Cicero-Oneto et al.,
2017; Hilden et al., 2001a)

La no maleficencia también considerada como parte de la responsabilidad del médico, debe tenerse
en cuenta cuando los padres deciden la continuacion de medidas terapéuticas que pueden provocar
dafio en el nifio.

“Aunque los padres son los principales responsables de la toma de decisiones y el oncélogo tiene la
obligacion de respetar las decisiones de los padres, estas podrian ser perjudiciales para el
paciente. ”(Cicero-Oneto et al., 2017)

De la misma forma, el médico compasivo busca siempre la beneficencia de su paciente, a través del
desarrollo de las mejores précticas.

“Hipdcrates entendié bien el deber del médico de beneficiar a sus pacientes (beneficencia) mediante
la seleccion de intervenciones que realmente lo ayudaran. ”(Armstrong et al., 2014)

Por Gltimo, la honestidad del médico y el dominio de los temas éticos que se presentan en sus
pacientes le permitird una mejor comunicacion con la familia, para evitar la aplicacion de medidas
terapéuticas no necesarias. Ver figura 4

“Los padres mecionaron que se continu6 el tratamiento curative (a sugerencia del onc6logo tratante)

a pesar de que el cancer se encontraba en una etapa avanzada. ”’(Cicero-Oneto et al., 2017)
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Figura 4. Red analitica de los Valores Fundacionales. Los codigos se presentan por colores de acuerdo con el
grupo al que pertenecen: rosa: virtudes del médico; amarillo: factores del médico que influyen en la toma de
decisiones; verde: principios de la bioética médica; gris: factores del paciente para la toma de decisiones.

7.7.3 Las decisiones médicas al final de la vida y su relacion con las virtudes

Las virtudes del médico que trata al nifio con cancer -durante todo el proceso de la enfermedad-, estan

involucradas de manera directa con los factores que influyen en la toma de decisiones al final de la

vida. La interaccion de la fronesis, la honestidad, la veracidad y la compasion con los aspectos éticos

de la préactica médica, sobre todo con el entrenamiento del médico, la relacion médico-paciente, la

comprension de las decisiones y las expectativas no realistas de curacion del paciente, deberian

permitir al médico que los resultados obtenidos se relacionen con mejor calidad de vida, a través de

la puesta en practica de los principios de la beneficencia y no maleficencia. La honestidad expresada

65



por el médico, asociada a la comprension de las decisiones médicas al final de la vida y a los cuidados
gue de estas se desprenden, le favorece una mayor capacidad de eleccion y permite que las decisiones,
ante todo, aquellas relacionadas al retiro o la mantencién de los cuidados, como la limitacién del
esfuerzo terapéutico, se vean reflejadas en una mayor calidad de cuidados en esta etapa. El
reconocimiento del individualismo del paciente en el caso de los adolescentes; o en los menores, a la
responsabilidad legal ejercida por los padres, se asocia con otra decisién que tiene que ver con el
mantener o retirar las medidas terapéuticas y se define como rechazo al tratamiento. Esta decision
impide la continuidad de la atencion del proceso de la enfermedad en el nifio, y en el caso particular
del cancer, llevara a una recaida de la enfermedad o a la muerte del paciente.

La sedacion paliativa, aunque forma parte de las decisiones que toma el oncélogo pediatra en su
paciente, es evaluada y aplicada por el especialista en medicina del dolor y el equipo de cuidados
paliativos, en los sitios donde se cuenta con estos servicios. Esto favorece que el concepto sea
ambiguo o poco comprendido por el oncélogo y que repercuta en una disminucion en la calidad de
vida del paciente, de manera muy evidente en sus Gltimos meses de vida.

La futilidad terapéutica es muy dificil de definir, y por lo tanto de reconocer, lo que lleva a que las
decisiones que toma el oncdlogo pediatra en sus pacientes puedan conducir a la aplicacion de medidas
innecesarias para el manejo de la enfermedad, de los sintomas y de las necesidades del nifio. La
medicion de la futilidad también es compleja, porque incrementa de manera significativa el tiempo
de las hospitalizaciones y el costo derivado de éstas. El establecer objetivos claros de cuidado en el
paciente, en los que ademas intervengan el nifio, la familia y el médico evita la futilidad terapéutica.
La eutanasia es la decisién médica al final de la vida que mas referencias arroja al momento de la
busqueda; sin embargo, su aplicacion esta directamente ligada a la discusion médico-legal de las leyes
aplicables en cada pais. Por lo tanto, la reflexion bioética debe estar encaminada a la mejor
comprension del resto de las decisiones y de la correcta aplicacion de medidas terapéuticas y de
soporte en los nifios, para que cuando la legislacion aborde el tema se tengan los elementos suficientes

para su deliberacion. Ver figura 5
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Figura 5. Red analitica de las decisiones médicas al final de la vida y su relacién con las Virtudes del Médico. Los
codigos se presentan por colores de acuerdo con el grupo al que pertenecen: rojo: virtudes del médico; amarillo:
factores del médico que influyen en la toma de decisiones; verde: principios de la bioética médica; verde oscuro:
factores de los padres para la toma de decisiones; gris: factores del paciente para la toma de decisiones; violeta:
barreras del médico para la toma de decisiones; rosa: variables tomadas en cuenta para la evaluacion de la futilidad.
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8. DISCUSION

El presente estudio explora cuales son los factores bioéticos, axioldgicos y sociales que influyen de
manera integral en la toma de decisiones médicas al final de la vida en el nifio con cancer, poniendo
especial interés a la ética de las virtudes y como impacta esta en el bienestar de los pacientes y sus
familias. Esta integracion desde la perspectiva axiolédgica y transfuncional es pionera en cancer
pediatrico.

El incremento en las tasas de curacion de los nifios con cancer en los afios recientes ha permitido
dirigir las investigaciones hacia tratamientos mas especificos, a la disminucion de los eventos
secundarios y a la posible eliminacién de secuelas que afectan la calidad de vida. De la misma forma,
en afios recientes ha aumentado el nimero de publicaciones de estudios orientados a los cuidados de
los pacientes que no pueden ser curados. Los conceptos y definiciones de las decisiones médicas al
final de la vida en esas publicaciones son claros; sin embargo, su interpretacion y aplicacion por los
médicos tratantes no siempre se ve reflejada en la mejoria de la calidad de vida de los pacientes en
sus Gltimos meses de vida.(Kaye et al., 2018) Hasta dos terceras partes de los pacientes pediatricos
con cancer en su hospitalizacién terminal son sometidos a procedimientos invasivos y de éstos, el
60% sufren tres 0 mas procedimientos; lo mas preocupante es que una quinta parte de los pacientes
que fueron sometidos a cirugia mayor fallecieron dentro de las primeras 48 horas posteriores a la
cirugia.(Corkum et al., 2019) Los intentos de crear un método sistematico, integral y transfuncional
para orientar la toma de decisiones no han dado los resultados esperados, debido a la naturaleza
heterogénea de las condiciones clinicas y patologias en un nifio con cancer al final de la vida. El
contexto de las decisiones médicas al final de la vida y el enfoque de los estudios son particulares
para cada centro hospitalario; sin embargo, existen bases y temas en comin para su analisis. Ofstad
y colaboradores proponen una serie de categorias que podrian auxiliar al médico al momento de la
decision y son entre otras: i) la recopilacion de informacion adicional del paciente, mas alla de la
referida en el expediente, ii) evaluacion de los resultados de los estudios, iii) definicion del problema,

iv) decision de iniciar, detener, alterar o0 mantener un farmaco, v) la intervencion de un problema
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médico relacionado a los procedimientos terapéuticos, vi) los objetivos de tratamiento, vii) aspectos
legales, y viii) aplazamiento de las decisiones entre otras. Con estas categorias se pueden crear perfiles
y mapas que puedan proveer de una retroalimentacion util a los médicos en su toma de
decisiones.(Ofstad et al., 2016) En el otro lado de la moneda de los avances tecnoldgicos esta la
disociacion de la Medicina Basada en Evidencias de la Medicina Basada en Valores (MBE-MBV).
Esto tiene como origen los vacios éticos en la preparacion bioética integral del médico desde su
formacion y durante toda su préctica clinica. La mitad de las escuelas de medicina en Estados Unidos
y Canada no financian el desarrollo curricular de la ética; ademas, los objetivos de ensefianza y
aprendizaje no quedan del todo claros y no son evaluados.(Freeman Cook et al., 2019) Los objetivos
de la educacion en la ética médica pertenecen a dos categorias principales, los objetivos cognitivos,
gue tienen que ver con las competencias y los actitudinales, que tienen que ver con las virtudes.(E D
Pellegrino & Thomasma, 1993, pp. 175-182) La ética de la virtud analiza como los habitos que
constituyen las virtudes personales demostradas por el médico pueden llevarlo a través del sabio juicio
ético en medicina a la préctica real del “juicio clinico™®y de esta forma promover el bien de su
paciente, ya que la busqueda de este bien determina las obligaciones y virtudes del profesional de la
salud, sustentadas en la filosofia de la medicina.(Edmund D Pellegrino & Thomasma, 2004)

En contraste con la ética médica de las virtudes, en el contexto de la préactica médica basada en la
deontologia se enfatizan las ventajas de resumir en un sistema compacto los cuatro principios de la
bioética médica de Beauchamp y Childress para la toma de decisiones que involucran dilemas o
problemas éticos.(Kotzee et al., 2017) Esto conduce a una ética de minimos para la resolucion de los
dilemas médicos en el nifio con cancer a lo largo de todo el proceso de la enfermedad y sobre todo al
final de la vida.

Los oncélogos pediatras con frecuencia evaden los temas éticos, legales y clinicos en los pacientes
en los que no existen posibilidades realistas de curacion, en parte, por la complejidad de los procesos
de salud-enfermedad y el exceso de emociones gque se generan. La preocupacion, estrés, frustracion,

miedo, desconfianza y arrepentimiento, llegando hasta el agotamiento médico se presentan cuando
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existe un deterioro clinico del nifio, aunque no se encuentre en la etapa final de la vida.(Graetz et al.,
2021) En las figuras 3 y 5 se demuestra la correlacion de las virtudes, sobre todo la compasion y la
veracidad con la toma de decisiones al final de la vida y la necesidad de privilegiar la honestidad del
médico en la comprensidn de las decisiones a tomar en el paciente en esta etapa de su vida.
“Evitar estos conflictos con una comunicacion proactiva, abierta, honesta y sensible sobre
los valores del paciente y la familia, el prondéstico del paciente y la forma en que interactuan
estas entidades es ideal.”(Armstrong et al., 2014)
Con relacion a los hallazgos de nuestro analisis, Lyon y colaboradores llevaron a cabo un estudio
longitudinal, aleatorizado y controlado sobre la planeacién anticipada de cuidados en adolescentes
con cancer y como se relaciona esta con la ansiedad, depresion, calidad de vida, voluntades
anticipadas y espiritualidad. Analizaron diadas de adolescente/familia para demostrar si era posible,
aceptable y segura la conversacion sobre los resultados informados por el oncélogo pediatra y la
consignacion de una directiva avanzada en el expediente del paciente y como influia esta en la
espiritualidad. Se encontré que estas intervenciones alivian de manera significativa la ansiedad,
incrementan la espiritualidad e involucran al paciente en la toma de decisiones a lo largo del proceso
de la enfermedad.(Lyon et al., 2014)
La toma de decisiones médicas al final de la vida en el nifio con cancer.
La ética del oncologo pediatra la mayoria de las veces tiene como ndcleo central el principialismo
bioético, que influye significativamente en que los cuidados paliativos sean la base sobre la que se
toman las decisiones al final de la vida en el nifio con cancer. La toma de decisiones basada en la ética
de las virtudes del médico ha sido poco explorada y en ocasiones los factores multidimensionales de
la enfermedad, como las repercusiones psicoldgicas, emocionales, espirituales y sociales no se
consideran dentro del analisis.
Las decisiones que toma el médico al final de la vida estan inicialmente sustentadas en el diagndstico,
en la etapa, en el pronostico y la respuesta al tratamiento de la enfermedad del paciente. Sin embargo,

después del analisis de las redes (figuras 3-5), encontramos que los factores clinicos del paciente
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realmente no siempre definen estas decisiones, debido sobre todo a la falta de integracién de la
medicina basada en valores a la medicina basada en la evidencia.
“Con respecto a las diferentes y variadas causas externas que afectan la prestacion de
atencion al final de la vida, se pidi6 a los oncélogos pediatras que informaran con que
frecuencia ocurria este problema y con que frecuencia se experimentaba realmente como un
problema de prestacion de atencién. Aunque menos de la mitad de los oncélogos pediatras
infornaron de una “expectativa de curacion poco realista” por parte de las familias, este fue
el problema citado como el mas complejo. ”(Hilden et al., 2001a)
La complejidad de esta integracion se hace evidente al momento en el que intervienen demasiados
aspectos ajenos a la enfermedad medible del paciente, como la familia y la sociedad. (figuras 3-5,
cuadro 2)
Poco se ha estudiado sobre la influencia de otros factores que estan involucrados en el final de la vida,
como las creencias, cultura, pertenencia a un grupo étnico, religion, espiritualidad, experiencias y
expectativas de vida; no solo de los pacientes y sus familias, sino que del propio médico. (figura 5)
“El hecho de que todos los padres aceptaran las recomendaciones o el plan propuesto por
el oncélogo tratante ( es decir, suspender el tratamiento curativo y comenzar el manejo
paliativo de la enfermedad, sin indagar en los riesgos y beneficios) no necesariamente
significa que esto fuera lo que los padres realmente querian La aceptacion respetuosa de las
recomendaciones médicas es parte del valor de la cortesia y la deferencia a la autoridad que
es caracteristico de la cultura mexicana. ”(Cicero-Oneto et al., 2017)
La interpretacion médica y ética de los oncélogos pediatras sobre las decisiones a tomar en el nifio
gue se encuentra en la fase terminal de su enfermedad, los ha llevado a iniciar los cuidados paliativos
cuando el paciente se encuentra en esta etapa de su vida y no desde el diagnostico o a partir de la falla
al tratamiento curativo. Esto conduce a la desatencion de las necesidades basicas del paciente,
provocando una menor calidad de vida y la continuidad de tratamientos no benéficos al
nifio.(Armstrong et al., 2014; Gerdes & Lantos, 2020)
Las decisiones médicas al final de la vida en personas adultas estan bien definidas y su aplicacion se
ajusta a guias previamente elaboradas. A pesar de esto, McDermott encontr6 en una revision
sistematica, que, aungue los profesionales encargados del cuidado de los pacientes adultos con cancer

identifican las necesidades del paciente al final de la vida, como el control de los sintomas, las

necesidades practicas y el soporte emocional y espiritual; en la narrativa del médico, la atencion de
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estas necesidades se da de manera compleja y contradictoria. Por un lado, se privilegia la autonomia
del paciente, sus elecciones y el control de sus necesidades y por el otro, la interpretacion de estas
necesidades puede ser estrecha o prejuiciada, malinterpretando que un paciente esta mejor preparado
para la muerte si la demostracion de sus emociones esta contenida y controlada.(McDermott et al.,
2006)
En la poblaciéon pediatrica en cambio, los cuidados paliativos son la base del andlisis de éstas
decisiones en la publicaciones sobre el tema. Poco se ha estudiado la perspectiva del personal médico
sobre la transicion de estos cuidados hacia las decisiones como rechazo al tratamiento, sedacion
paliativa, limitacion o adecuacion del esfuerzo terapéutico y eutanasia en los nifios. En nuestro
analisis encontramos que esta transicion se dificulta por deficiencias en la comunicacion entre el
médico y los padres del paciente y esto crea un vacio de conocimiento y reflexion de las medidas a
seguir en el nifio que se encuentra cercano a la muerte.
“La comunicacién efectiva sobre el pronéstico es un componente esencial de la toma de
decisiones informada...”, “Los oncologos pediatras se perciben a si mismos como un
componente en la comunicacidin con los nifios moribundos y sus familias y para discutir la
transicion de los cuidados curativos a los cuidados paliativos. Sin embargo, los
investigadores que han estudiado las preocupaciones psicosociales de los padres en duelo
han informado que las familias encuentran vaga y confusa la comunicacién del médico, lo
qgue puede provocar enojo o0 un sentimiento de responsabilidad por la muerte de su
hijo.”(Hilden et al., 2001b; Sisk, Canavera, Sharma, Baker, & Johnson, 2019a)
La falta de la planeacién de cuidados anticipados en los nifios se ha asociado con mala comunicacion,
hospitalizaciones prolongadas, mala calidad de vida y acciones legales. La decision de continuar o
retirar las medidas de soporte vital es dificil para los padres porque la discusion se lleva a cabo muy
cerca de la muerte del paciente, lo que impide una reflexion bien razonada sobre como esta decision
afectara al paciente y a la familia.(Friebert et al., 2020)
Los nifios tienen que ser involucrados en la toma de decisiones sobre su tratamiento. Esta intervencion
depende de la edad, la vivencia de la enfermedad, tipo de decision y el deseo de proteccion de los

padres sobre la informacion que puede causar sufrimiento. Ver figura 3

“Independientemente de su situacion legal, los jévenes con enfermedades pueden tener un
gran interés en ser parte de las discusiones médicas y su inclusién y participacién en estas
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discusiones cuenta con un amplio apoyo.”, “...En general, 10s padres expresaron que las
decisiones se tomaron dentro del contexto de sus relaciones y obligaciones familiares; en
algunos casos, la insistencia y preferencia del adolescente también influyd en la
decision. ”’(Cicero-Oneto et al., 2017; Sisk et al., 2019a)
La comunicacion abierta y honesta entre el oncélogo pediatra, el nifio con cancer y su familia ayudaria
a la preparacion para el proceso salud-enfermedad-muerte. La planeacion anticipada de las decisiones
-basada en la ética de maximos, donde las personas (paciente-familia-personal de salud) y las virtudes
juegan un papel central- en enfermedades que ponen en riesgo la vida deberia ser el estandar con el
que los medicos tratan a sus pacientes.(Kelly, Mowbray, Pyke-Grimm, & Hinds, 2017)
Cuidados paliativos desde la perspectiva integral. EI campo de los cuidados paliativos en la
oncologia pediéatrica fue desarrollado para ayudar a los nifios con cancer y a sus familias a enfrentar
los problemas fisicos, psicolégicos, sociales y la carga espiritual del cancer y su tratamiento. La
integracion de los cuidados paliativos de manera rutinaria en los nifios, adolescentes y adultos jovenes
con cancer ha favorecido mejores resultados en los pacientes y en sus familias mejor calidad de vida
y alivio del sufrimiento.(Snaman et al., 2020)
A pesar de esta integracion, se conoce poco acerca de las caracteristicas de las trayectorias de la
enfermedad, y de las experiencias al final de la vida de los nifios que recibieron cuidados paliativos.
Ademas muchos de los programas de cuidados paliativos en Estados Unidos funcionan solo en dias
habiles y una cuarta parte de éstos tiene menos de cinco afios de funcionamiento.(Snaman et al., 2020)
El modelo tradicional de la integracion de los cuidados paliativos al proceso de la enfermedad de
nifios con cancer ha mejorado la atencion de sus necesidades. (figura 6) Sin embargo, es necesario

implementar un modelo donde se tomen en cuenta también las decisiones médicas al final de la vida

gue acompafian a los cuidados paliativos.
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Figura 6. Modelo de cuidados paliativos integrales en el nifio con cancer.

Recientemente Kaye y colaboradores reportaron la experiencia del St. Jude Children’s Research
Hospital (SJCRH) en la atencién de cuidados paliativos en sus pacientes, en la que encontraron que
casi el 80% de los pacientes recibid terapia con protocolos experimentales y una cuarta parte fue
sometido a trasplante de médula 6sea previo a su muerte. Una tercera parte recibi6 tratamiento contra
el cancer, a pesar que todos tenian evidencia de enfermedad.(Kaye et al., 2018)

La accesibilidad a nuevas terapias dirigidas contra el cancer, aunada a la mejoria de las medidas de
soporte en éstos pacientes ha llevado a que los limites entre la curacion, la paliacion y la muerte
caigan en una “zona gris”. Estos limites mal definidostambién favorecen la confusion en la toma de
decisiones del oncologo pediatra cuando el nifio se encuentra al final de la vida. Guevara y
colaboradores encontraron que los dilemas mas frecuentes referidos por un grupo de especialistas en
medicina del dolor y cuidados paliativos fueron aquellos relacionados con la sedacion, el uso
doméstico de opioides y las regulaciones institucionales. Estos dilemas se resolvian con la practica

de la ética médica de las virtudes, entre las que sobresalian la justicia y la humildad profesional, con

74



un nicleo ético de la medicina paliativa centrado en la veracidad entre los pacientes y los proveedores
de cuidados de salud.(Guevara-Lopez, Altamirano-Bustamante, & Viesca-Trevifio, 2015)

Anadlisis axioldgico de las decisiones al final de la vida en el nifio con cancer.

Para un andlisis de las decisiones médicas al final de la vida deben tenerse en cuenta el diagndstico,
los objetivos del tratamiento, el prénostico de la enfermedad, las expectativas de vida y muerte, los
valores, las creencias, las incetidumbres, la espiritualidad y las consecuencias anticipadas de cada
posible eleccién considerada.

Aunque existen guias para estos fines y estas contienen principios éticos consistentes, no hay una
orientacion sobre su aplicacidn en situaciones clinicas de la vida real. EI Comité de trabajo de la SIOP
en temas psicosociales en la oncologia pediatrica, reconoce el derecho de los nifios de participar en
las decisiones médicas de acuerdo con su nivel de desarrollo. Esta guia pretende fomentar el interés
de los médicos en compartir con los nifios informacion relevante sobre su estado de salud, en el
contexto de su propia cultura para que puedan participar activamente en el proceso de la toma de
decisiones. Los puntos mas importantes destacan el derecho del nifio a ser tratado con las mejores
intervenciones disponibles; la responsabilidad legal del padre sobre la salud de su hijo hasta que
cumpla la mayoria de edad; la imposibilidad de los nifios para rechazar tratamientos que han sido
aprobados por sus padres, mientras no tengan edad legal; el derecho a la explicacion completa sobre
los procedimientos basados en su desarrollo del nivel de comprensién; el derecho a la informacion a
los padres desde la primera ocasiéon y a los nifios en cuanto su desarrollo lo permita y que esta
informacién no sea confusa e innecesariamente compleja. La medicina debe respetar la autonomia
del paciente, los documentos legales no deben ser orientados solo a la proteccion de los médicos o la
institucion.(Spinetta et al., 2003) Claramente este documento busca integrar al nifio en la toma de
decisiones, pero ¢en que momento se debe o se puede involucrar al nifio en la toma de decisiones? A
través de una entrevista interactiva, Patterson y colaboradores describen de que forma prefieren los
nifios ser involucrados en la toma de decisiones y que tanto estan ya involucrados. La mayoria de los

nifios entrevistados dejaban la toma de decisiones a sus padres y médicos, pero durante el proceso de
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la enfermedad los nifios se van involucrando, algunos no quieren escuchar sobre su enfermedad, sobre
todo, cuando se encuentran con sintomas y lo (nico que quieren es sentirse mejor. Algunos prefieren
informacion suficiente al inicio por las dudas que tienen, otros quieren saber el prondstico y que va a
pasar después.(Kelly et al., 2017)

La participacién del nifio se ve limitada porque es considerado incompetente para la toma de
decisiones debido a su edad. EI proceso por el cual los menores desarrollan la conciencia y la
capacidad de tomar decisiones es diferente en cada caso, y esté sujeto a la influencia de factores
biologicos, psicologicos y sociales. No existe un acuerdo universal relacionado a la edad en la que un
menor debe considerarse competente para la toma de decisiones, los menores de la misma edad
pueden presentar distintos niveles de madurez. Para ser competente se necesita la capacidad mental
para la toma de decisiones, en algunas circunstancias como por estrés o bajo presion se puede tomar
una mala decision, por lo tanto la capacidad necesaria no es suficiente para ser competente. A través
de las neurociencias, la psicologia, la ética y la préactica médica se establecen cuatro estandares para
la toma de decisiones: la expresién de una eleccion, comprension, razonamiento y juicio.(Grootens-
Wiegers et al., 2017) Con la herramienta MacArthur Competence Assessment Tool (NacCAT) se
encontré que la edad de competencia para la toma de decisiones son los 11.2 afios, en la adolescencia
se presentan grandes cambios y saltos del desarrollo en el cerebro y esto puede tener un efecto
contradictorio en la competencia.(Grootens-Wiegers et al., 2017)

El argumento mas frecuentemente mencionado para la toma de decisiones medicas en menores de
edad es el estdndar de los mejores intereses del nifio. Sin embargo, este se malinterpreta como una
regla o deber absoluto, que desencadena problemas dificiles de resolver, cuando los médicos no
reconocen la complejidad y la naturaleza cambiante de los deseos, emociones y necesidades que
caracterizan su relacion con el paciente y sus padres, especialmente durante el final de la vida.

Una de los temas a los que se enfrentan los padres de nifios en fase terminal del cancer es, si deben o
no hablar sobre la muerte con su hijo. Al asumir el peso de la enfermedad y su responsabilidad, los

padres prefieren que no se hable con sus hijos sobre la posibilidad de la muerte. Un nifio puede estar
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conciente de la inminencia de la muerte, ya sea por la informacién recibida o al darse cuenta de sus
condiciones fisicas y las experiencias previas. La evidencia sugiere que los nifios en etapa terminal
se benefician al hablar sobre la muerte, pero no se tiene evidencia de cémo perciben los padres esta
comunicacion, se sugiere que la comunicacidén sea abierta y honesta. En Suecia, Kreicbergs y
colaboradores entrevistaron a padres que perdieron un hijo a consecuencia del cancer y reportaron
gue los que hablaron de la muerte con sus hijos no se arrepintieron de haberlo hecho, en cambio, la
tercera parte de los que no hablo con sus hijos se arrepintid. Sugieren que dar la informacion precisa
a los nifios sobre el curso esperado de la enfermedad les permite a sus vidas internas y al mundo
externo ser congruentes, evitando la frustracion.(Kreicbergs, Valdimarsdéttir, Onelév, Henter, &
Steineck, 2004)

Las experiencias vividas por los sobrevivientes al cancer sugieren que deben ser incluidos en la
deliberacién de las decisiones al final de la vida. Pousset y colaboradores entrevistaron 83
adolescentes sobrevivientes al cancer para investigar sus actitudes sobre las decisiones al final de la
vida y como sus experiencias vividas durante la enfermedad influian sobre sus opiniones. Ante una
situacion terminal, hasta el 90% aceptaba solicitud de no tratamiento y del 57 a 64% aceptaba la
eutanasia, en comparacion de una situacion no terminal, el 28% y del 11 a 21%, respectivamente. Los
adolescentes con cancer quieren ser involucrados en la toma de decisiones al final de la vida. Valoran
la decision autonoma -sin excluir a los padres del proceso- y las experiencias previas influyen en la
toma de estas actitudes.(Pousset et al., 2009)

El tener una “Buena muerte” es un objetivo tacito a alcanzar en aquellos nifios con enfermedades que
acortan la vida, por lo que las necesidades de los nifios al final de la vida y sus familias deben ser
atendidas adecuadamente. Mientras se busca “hacer todo lo posible” con la intencion de prolongar
los tratamientos de soporte vital, se debe facilitar el objetivo de alcanzar una buena muerte. La
diversidad, multiplicidad y complejidad de los problemas en las enfermedades cronicas parecen ser

un viaje que evoluciona en el tiempo, involucrando interacciones entre varios actores y diferentes
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esquemas, con compensaciones e impacto asociados, terminando finalmente en la muerte.(Chong,
Walshe, & Hughes, 2019)
La calidad de los cuidados en la atencion del nifio con cancer al final de la vida es evaluada diferente
por los oncélogos pediatras y por los padres, mientras que los médicos consideran que tener menos
dolor y no estar en el hospital en el Gltimo mes mejora esta calidad; los padres encuentran que se
mejoran los cuidados cuando existe una informacion clara, otorgada sensiblemente sobre las
expectativas al final de la vida. (figura 4) Adicionalmente, el momento de la discusion sobre las
decisiones médicas al final de la vida suele ser tardio y sustentado en la falta de expectativas de
recuperacion, sufrimiento insoportable sin una posibilidad de curacién, solicitud de los padres o una
muerte esperada a corto plazo.(van Loenhout et al., 2015) En cuanto a las razones para no discutir
directamente con el paciente sobre las decisiones al final de la vida, el aspecto emocional no es una
razén mencionada.
No se sabe como se asocian los factores espirituales y religiosos con la evolucién reportada por el
paciente con cancer y como los constructos espirituales y religiosos influyen en la ansiedad, sintomas
depresivos, fatiga y dolor reportados. Se han relacionado los problemas espirituales con malos
resultados en salud, sobre todo mentales. El sentido de la vida y la paz, se relacionan inversamente
con la ansiedad.(Grossoehme et al., 2020)
La espiritualidad y preferencias religiosas del oncélogo pediatra normalmente no se consideran como
un factor que influya en su toma de decisiones. Sin embargo, para el médico y capellan del Hospital
Infantil Universitario de Cracovia Lucjan Szczepaniak, la responsabilidad del pediatra con la salud y
la vida de su paciente requiere que no solo posea habilidades profesionales, sino también la
predisposicion mental y moral apropiada. Considera que las competencias éticas y morales se vuelven
especialmente importantes cuando se debe tomar una decision entre la vida y la muerte.(Szczepaniak,
2013)

“Las respuestas relacionadas con esta decision estan asociadas con la comprension del

significado de la vida humana, la dignidad humana y los derechos que se le otorgan al ser
humano por si mismo. Un cristiano cree gue la vida humana es un regalo de Dios y por eso
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no es su Unico duefio. Tal perspectiva extiende e intensifica la relacién entre el médico y el
paciente, ya que construye tales relaciones en el mandamiento del amor a otro ser humano
y amor a Dios. El médico, servidor y defensor de la vida, no puede convertirse simplemente
en un funcionario que sigue adecuadamente las instrucciones que se le han dado. El
manuscrito es un intento de presentar los valores morales que determinan las decisiones
médicas. Su fuente esta en Dios y la barrera que no se puede cruzar es su mandamiento "No
matards"”
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9. PERSPECTIVAS

Nuestro grupo transfuncional de bioética propone un esquema de atencién integral y
multidimensional a los nifios con cancer durante todo su proceso salud-enfermedad y particularmente
en el final de la vida, basado en la ética de las virtudes y en la practica del binomio Medicina Basada
en Evidencia-Medicina Basada en Valores (MBE-MBYV).(Altamirano-Bustamante et al., 2013;
Guevara-Lopez et al., 2015; Sueiras et al., 2017) Este esquema toma en cuenta la legislacion vigente
para nuestro pais y la aplicacion de las destrezas y habilidades adquiridos para el tratamiento de la
enfermedad y el fortalecimiento de la relacién médico-paciente, privilegiando la comunicacion y la
intervencion del nifio en la toma de decisiones. Ver figura 7

A lo largo de todo el proceso se toman en cuenta los valores éticos del médico, como el respeto a la
dignidad humana, su integridad, la honestidad y el respeto por la muerte, ya que la probabilidad de
esta se integra en los procesos mentales del médico, paciente y familia desde que se establece el
diagnostico. De la misma forma el abordaje multidisciplinario y transfuncional tomando en cuenta la
practica del binomio de la MBE-MBYV, favorece las mejores decisiones durante todo el proceso de la
enfermedad del paciente. La legislacion de nuestro pais establecida en el Articulo 4 de la Constitucion
Politica de los Estados Unidos Mexicanos(“Constitucion politica de los Estados Unidos Mexicanos,”
n.d.) referente al derecho a la proteccion en salud, la ley General para la deteccion del cancer en la
nifiez y la adolescencia,(“Ley General para la Deteccion Oportuna del Céancer en la Infancia y la
Adolescencia,” n.d.) el Articulo 166 Bis de la Ley General de Salud,(“Gaceta del Senado,” n.d.)
claramente protegen a los nifios con cancer durante todo el proceso de salud enfermedad.

La relacion médico-paciente, que es la base de la atencién de la persona que se enfrente a una
enfermedad, -en este caso un menor de edad que presenta sintomas sugestivos de cancer- debe ser
establecida en base a la confianza y a la comunicacién, involucrando desde el inicio al nifio o
adolescente. Es en este momento donde se debe privilegiar la beneficencia desde la practica de las

virtudes y valores intrinsecos del médico, para tomar las mejores decisiones para establecer de manera
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temprana y oportuna el diagnostico, éste primer acercamiento debe estar ya fundamentado en un
enfoque multidisciplinario basado en la practica del binomio MBE-MBV.

Una vez confirmado el diagndstico de cancer, el oncélogo pediatra debe establecer un plan de
tratamiento y un pronoéstico de la enfermedad, que es fundamental para la toma de decisiones. Este
prondstico, ademas, debe ser congruente con las capacidades tecnoldgicas y humanas del centro
donde se atienda el paciente. La ética de la responsabilidad practicada desde los valores de la
veracidad, honestidad y empatia, estableciendo un esquema de informacion veraz, concreta y
oportuna e incluyendo al paciente en la toma de decisiones, conduce al médico a establecer el
tratamiento con fines curativos, evaluando siempre el riesgo-beneficio de sus decisiones y respetando
la dignidad humana.

Durante el tratamiento contra el cancer el oncélogo pediatra prioriza el respeto a la autonomia y la no
maleficencia en la prevencion de los eventos adversos relacionados, se enfrenta a dilemas éticos
enfocados a la calidad de vida del paciente y se encarga de mantener la comunicacion a través de una
relacién médico-paciente mas estrecha. Durante esta etapa del tratamiento y seguimiento se debe
favorecer el incremento de la intervencion del menor de edad en la toma de decisiones.

Por Gltimo, cuando los tratamientos curativos fallan, la integracién total de los cuidados paliativos
debe exaltarse ante la posible aplicacién de tratamientos de segunda linea, teniendo en cuenta ya la
planificacion de los cuidados al final de la vida. Los nifios son sujetos de cuidados/tratamientos
intensos al final de la vida, propiciados por su incapacidad para elegir o decidir sobre sus propias
necesidades, conduciendo a disparidades entre los objeticos del paciente o los de su familia.(Johnston
et al., 2017) Es en esta etapa de la vida del paciente en la que el médico debe priorizar la ética de la
responsabilidad, favoreciendo como virtudes y valores la honestidad, la compasion y la empatia, con
la intencion de otorgar la mejor calidad de vida del paciente a través del conocimiento y aplicacion
de las decisiones al final de la vida, basado en el bienestar bioldgico, psicolégico y social del nifio y

su familia. También en esta fase final de la vida se pueden presentar conflictos entre el médico y el
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paciente y familiares sobre la toma compartida de decisiones; sin embargo, siempre se tiene que

buscar dignificar la inminente muerte del paciente. Ver figura 7
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Figura 7. Modelo de los autores del cuidado multidimensional para nifios con cancer basados en el binomio
Medicina Basada en la Evidencia-Medicina Basada en Valores (MBE_MBYV)

Otra situacion que suele presentarse de manera contradictoria en los centros donde hay cuidados

paliativos es que algunos oncdlogos pediatras al determinar que el paciente ya no tiene opciones

curativas se lo “ceden” a los paliativistas que muchas veces son interconsultados de tltimo momento

en la fase terminal. Esta situacion genera reacciones terribles en los pacientes y sus familias que son

abandonados por el médico y esta es una de las facetas de este trabajo que seran dificiles de explorar.
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Todos esos sentimientos de ayudar al menor, de tratar de curarlo son rebasados por sentimientos no
explicados que hacen que el médico se “vaya por la via facil” y de manera “responsable” deje a su
paciente a cargo de expertos en la muerte. Consideramos invaluable el trabajo del equipo de cuidados
paliativos y consideramos que en todos los casos deberia unirse al equipo de oncologia en etapas
tempranas del tratamiento; sin embargo, la figura de médico tratante para el paciente, su familia e
incluso el ambiente hospitalario debe prevalecer. El paciente debe saber que “su” médico estara con
el hasta el final sea este la curacion o la muerte.

En paises en vias de desarrollo o donde la atencién pediatrica oncoldgica no es una prioridad, es
complejo por cuestiones de tiempo que un oncélogo pueda ejercer su labor de médico en el aspecto
técnico y ademéas complete sus labores de acompafiamiento, sin embargo, es una meta que no
debemos perder de vista en beneficio de los nifios con cancer que van a morir, de sus familias y
ademas en beneficio del propio médico que al estar involucrado puede tener un duelo mas sano que
el que tiene cuando se autoexcluye en esos momentos.

Finalmente, después de este analisis surgen muchas preguntas para hacernos reflexionar con una
vision multidisciplinaria y tranfuncional de situaciones que pudieran parecer abstractas, filoséficas o
morales pero que en la practica significan dolor, sufrimiento, abandono, frialdad, soledad e injusticia
en muchos casos.

Es urgente resolver estos temas, legislar sobre ellos para que todos los nifios y adolescentes que van
a morir por cualquier circunstancia lo hagan con dignidad, sin dolor, escuchados y de la manera que
ellos lo decidan. Pensariamos que se trata de hacer una revolucion en la cultura de la medicina, aunque
en realidad es regresar a los origenes de la medicina en la cual el enfermo es un ser humano antes de

ser una enfermedad y las actividades del médico van mas alla de indicar tratamientos.
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10. CONCLUSION

Este trabajo pionero analiza y sintetiza a través de un analisis meta-bioético un fenémeno complejo.
A través del recurso de una revision sistematica y el apoyo de una metodologia cualitativa sélida en
la que se explora la axiologia, aspectos sociales, culturales y espirituales para poner en relieve de
manera concisa integral e informativa, se presenta un esquema que amalgama los factores que
influyen en la actividad médica en pacientes pediatricos con cancer al final de la vida. Consideramos
que la informacidn descrita en este estudio establece un diagndstico inicial situacional que permite
abrir lineas de investigacion para profundizar en el analisis de cada una de las esferas que influyen en
los médicos y en el personal de salud, pero también lineas de investigacion que propongan politicas
de atencidn para cambiar las decisiones en beneficio de los pacientes y el fortalecimiento del binomio
MBE-MBV.

La formacion y la préctica clinica del oncélogo pediatra lo han llevado a un sitio desde el que se
percibe como un “luchador” incansable por la vida, moviéndose con un lenguaje bélico en su practica
diaria. Lo que ademas es trasmitido a los pacientes, pero sobre todo a sus padres. En este contexto,
los pacientes son “guerreros” o “luchadores” por la vida y los padres comandan esta lucha. Por lo
tanto, la falta de respuesta al tratamiento es una batalla perdida y la muerte es una derrota o un fracaso,
algo que ni el médico, ni el padre se pueden permitir. Pero ¢;en dénde queda el paciente es esa
“guerra”?

La intervencion curativa debe incorporar atencién y cuidados solidarios por parte del médico, asi
como un verdadero interés en el nifio. Para los adolescentes en edad legal, debera existir una directriz
para darles el poder de tomar sus propias decisiones con todos los derechos y privilegios de los
pacientes adultos. En el resto de los nifios debe existir un respeto total para su capacidad de
comprension y de su deseo para la participacion en la toma de decisiones.(Spinetta et al., 2003)

En esta guerra, cada uno de los participantes tiene conceptos diferentes de como se debe pelear, cuales

son los resultados y cuando saber si las batallas van en direccion del éxito (curacion) o la derrota
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(muerte). La estrategia de lucha para ganar las batallas se puede considerar como la toma de
decisiones.
La calidad de la toma de decisiones compartida para nifios con enfermedades serias depende de que
los padres y los médicos comparten percepciones similares de los problemas y esperanzas para los
nifios. Los desacuerdos en esta percepcion, sobre todo en la presencia y gravedad de los sintomas de
los nifios y en la posibilidad de curacion, llevan a la preocupacion de los padres a perder el apoyo del
equipo médico.(Hill et al., 2015)
Al intervenir tantos factores en la toma de decisiones médicas al final de la vida, la deliberacion del
oncélogo debe estar centrada en la ética de las virtudes. Existen tres razones por las cuales la ética de
la virtud provee una forma mas realista de entender la buena practica médica que la basada en las
normas. Primero, las normas o principios son muy abstractos y generales para guiar la accion moral.
Estas reglas o principios requieren ser interpretados en un contexto y para lograr esto, los eticistas de
las virtudes enfatizan que el buen médico debe adquirir virtudes como la perceptividad y un buen
juicio moral. La segunda razén, es que las normas o principios tipicamente establecen un estandar
minimo para lo que se considera una buena practica y se corre el riesgo de fomentar una actitud de
cumplir solo con estos estandares. Por el contrario, las explicaciones de la ética médica basada en las
virtudes estan orientadas a la “excelencia”. Los eticistas de la virtud estan preocupados de como las
virtudes personales demostradas por el médico en su trabajo pueden promover el bien del paciente en
la mayor medida posible (la palabra griega para la virtud -aréte- significa excelencia). Finalmente,
muchos autores destacan similitudes entre el sabio juicio ético en medicina y la préctica real del
“juicio clinico”(Kotzee et al., 2017)
“Una de las preguntas centrales en la ética médica es cudl es la mejor forma de comprender
qué caracteriza la buena practica médica, o las decisiones médicas correctas. El
consecuencialismo en la ética médica ve la buena préctica consistente en asegurar los
mejores resultados para los pacientes y la sociedad y la deontologia ve a ésta como la
practica en conformidad con las normas éticas o principios. Por el contrario, la ética de la
virtud ve las buenas practicas como la practica que resulta del virtuoso caracter moral del

médico. Como un enfoque distintivo a la ética médica, la ética de las virtudes investiga como

el buen cardcter moral de los médicos les permite promover el bien para el paciente. ”’(Kotzee
etal., 2017)
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Los autores no encontramos evidencia después de esta revision sistematica sobre como intervienen
los valores y virtudes médicas, entre otros factores y a partir de estos, cuales son las recomendaciones
especificas para la toma de decisiones en el nifio con cancer en fase terminal. Sin embargo, esta claro
que las bases de esta toma de decisiones han sido abordadas y estudiadas, pero su aplicaciéon es muy
heterogénea, debido sobre todo: (i) a la gran cantidad de factores que influyen o pueden influir en la
interpretacion de su aplicacion por parte del oncélogo pediatra; (ii) a la gran cantidad de condiciones
clinicas (sintomas, complicaciones, intervenciones), emocionales, psicologicas, espirituales y
sociales a los que se enfrenta un nifio y su familia en esta etapa final de su vida; (iii) a la falta de
incorporacién en la legislacion de la mayoria de los paises de estas decisiones, sobre todo en la edad
pediatrica; (iv) finalmente, a la dificultad de la integracion de todos estos elementos desde la
perspectiva del oncélogo pediatra y su relacion médico-paciente en la busqueda de la proteccion del
nifio y sus mejores intereses.

Ante la dificultad de establecer de manera clara cuales son los criterios médicos que considera el
oncélogo pediatra al momento de tomar decisiones al final de la vida, y cuales son los factores
personales, de la relacion médico-paciente y de los pacientes y sus familias que influyen para la
aplicacion de éstas; los investigadores plantean la realizacion de un estudio en el que se interrogue de
manera directa a estos médicos sobre cuales son las determinantes de sus decisiones, en el que se
abordarian ademas de las causas y las consecuencias de latoma de decisiones, la posibilidad de llevar
a cabo la elaboracion de un documento que contenga las bases para que la atencion del nifio con
cancer sea otorgada bajo las mejores practicas disponibles. Todo esto a través de la ética de las

virtudes y del binomio de la Medicina Basada en la Evidencia-Medicina Basada en Valores.
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