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k€ Todo concluye.

Hay cosas que mueren de golpe,

sin volver la cabeza, como es el caso de un
pequeio gorrion contra el parabrisas.
Otras, van yéndose despacio y son tan
irrecuperables como aquellas,

asi la ternura o el conocimiento,

o la dulzura de unas piernas, o en
definitiva el amor.

Es una pena pero

todo concluye

como se quedan interrumpidos

en las fotografias

los amores eternos con dedicatoria,

las banderas,

el organdi de fiesta movido por el viento,
los atentados,

la cara eterna de los ninos,

ese tiempo de escuela detras de una mesa
esférico y azul como el globo terraqueo,
los mejores reportajes de guerra, o en
definitiva las vidas mas corrientes.))

Pilar Rubio Montaner’

" En:Lorenzo Savaly J. Garcia Gallego (eds). Literatura escrita por mujeres en la Espafia Contemporanea.
Ed: Granada: Litoral Femenino. 1986.



El Plan Andaluz de Cuidados Paliativos tiene entre sus ob-
jetivos el de proporcionar una atencion integral que dé una
respuesta adecuada a las necesidades de diversa indole -fisi-
cas, emocionales, sociales y espirituales,...- que presentan las
personas que se hallan en situacion terminal, asi como a sus
familiares, procurandoles el mayor bienestar y calidad de vida
posibles, siempre dentro del respeto a la dignidad y voluntad
personal en el que es su Ultimo periodo vital.

Su destinatario no son solo las personas adultas, sino que es
una exigencia en la infancia y la adolescencia.

La condicion de especial vulnerabilidad de los pacientes y fa-
milias, en la situacion terminal, y la frecuente complejidad que
entrafna la toma de decisiones, generd una accion concreta, en
el Plan, que tenia que ver con la elaboracion de un documento
de ayuda a la toma de decisiones ético-juridicas en la atencion
sanitaria, al final de la vida en la infancia y la adolescencia que
se plasma aqui.

Quiero expresar mi reconocimiento y agradecimiento al esfuerzo
de los y las profesionales que han participado en su elaboracion,
esperando que favorezca la adquisicion de competencias en los
profesionales y un mayor bienestar al paciente y su familia.

Carmen Cortes Martinez

D. Gral. de Calidad, Investigacion y
Gestion del Conocimiento
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k& Las personas mayores
nunca comprenden por si
solas las cosas,

y es fastidioso para los
ninos, tener que darles
tantas explicaciones”.
“Son asi. No es necesario
guardarles rencor.

Los ninos deben ser

muy indulgentes con los
mayores’).

Antoine de Saint-Exupéry?.



—~ Sila toma de decisiones sanitarias en relacién con el
final de la vida son complicadas, desde el punto de
vista ético y juridico, cuando las personas enfermas
son adultas, mas lo son cuando hablamos de
infancia y adolescencia. Habitualmente, las personas
adultas que participan en este proceso de decision,
experimentan una sensacion de incertidumbre moral
acerca de lo que debe o no hacerse, de lo que puede
0 no ser hecho.

Sentimientos de angustia, culpabilidad, inseguridad
0, incluso, agresividad pueden aflorar con facilidad en
esta situacion. Por eso es importante tener algunas
ideas claras sobre las dimensiones éticas y juridicas
de este tipo de decisiones. Este primer capitulo del
manual trata de proporcionarlas.

8] 9



1.1.
Los aspectos
éticos generales

111
Principios y valores en bioética.

El principio formal basico de la vida moral es siempre el
respeto a la dignidad de todos los seres humanos, su con-
sideracion constante como fines en si. La tarea incesante de la
ética alo largo de la historia ha sido tratar de concretar y aclarar
coémo dar contenido real a esa afirmacion tan general. Y es aqui
donde surgen las diferencias, pues no todo el mundo tiene la
misma idea de lo que puede o debe hacerse para respetar esa
“dignidad” inherente de los seres humanos.

En el ambito de la ética aplicada al mundo de la salud, de lo
que llamamos “bioética”, se ha logrado un consenso bastan-
te aceptado de que, en la practica clinica tanto asistencial
como investigadora, respetar la dignidad de las personas
enfermas o de los sujetos de investigacion significa res-
petar 4 principios 0 mandatos, que se encuentran recogidos
enla Tabla 1.

Marco ético v juridico general



Tabla 1

Los 4 principios de la Bioética

Principio de No-Maleficencia

Debe evitarse realizar dafio fisico, psiquico o moral a las personas.
Para ello debe evitarse realizarles intervenciones diagnosticas o terapéu-
ticas incorrectas o contraindicadas desde el punto de vista cientifico-
técnico y clinico, inseguras o sin evidencia suficiente, y proteger su inte-
gridad fisica y su intimidad.

Principio de Justicia

Debe procurarse un reparto equitativo de los beneficios y las car-
gas, facilitando un acceso no discriminatorio, adecuado y suficiente de
las personas a los recursos disponibles, y un uso eficiente de los mismos.

Principio de Autonomia

Debe respetarse que las personas gestionen su propia vida y tomen
decisiones respecto a su salud y su enfermedad. Toda persona enfer-
ma debe ser en principio considerada y respetada como un sujeto moral
auténomo, responsable de sus propias decisiones respecto a la acepta-
cion o rechazo de todo lo que afecte a su proyecto vital. Esto significa la
obligacion de tener en cuenta su libertad y responsabilidad, y entender
que es capaz de decidir lo que considera mejor.

Principio de Beneficencia

Debe promocionarse el bienestar de las personas, procurando que rea-
licen su propio proyecto de vida y felicidad en la medida de lo posible.

Estos principios éticos también se aplican a la atencién sanita-
ria al final de la vida en menores y adolescentes. Los equipos
sanitarios deben necesariamente guiar sus actuaciones por es-
tos principios éticos.

1011



Los principios, en realidad, lo Unico que hacen es sefalar al-
gunos conjuntos de valores que han sido compartidos y de-
finidos por muchas personas como importantes en el mundo
de la biomedicina. Nuestro deber moral siempre es el de opti-
mizar los valores, por eso decimos que los principios éticos
nos obligan a respetar y potenciar determinados valores
en nuestra practica asistencial o investigadora.

El lenguaje de los derechos, entendidos éstos en su formu-
lacion filoséfica mas que en su forma estrictamente juridica,
también es intercambiable con el lenguaje de los principios y
los valores. De hecho, se dice que el paradigma de la ética
civil es la Declaracion Universal de los Derechos Humanos,
porque es la mejor manera que, hasta ahora, hemos encontra-
do de concretar en qué consiste respetar ese principio formal
de la dignidad de todos los seres humanos.

11.2.
Priorizacion de principios y valoracion de
consecuencias: la deliberacion.

Los cuatro principios de la bioética son, a priori, vinculantes al
mismo nivel. Tenemos una obligacion primaria de respetarlos y
optimizarlos todos al maximo siempre que sea posible. Pero a
veces esto es dificil. Un conflicto moral consiste precisamen-
te en una situacion en la que percibimos que resulta dificil
respetar los cuatro principios al mismo tiempo porque las
consecuencias que se producirian al hacerlo las consideramos
un “mal mayor”.

Para tratar de aclarar mejor las opciones posibles es conve-

niente seguir los pasos que se formulan en la Tabla 2, para
articular de esta forma un procedimiento de deliberacion.

Marco ético v juridico general



Tabla 2

Pasos a seguir en un proceso de deliberacion moral

1| Formular una idea clara de los hechos clinicos: el diagnéstico, la
evolucion y el prondstico a corto, medio y largo plazo y las diferentes
alternativas de tratamiento.

2

Identificar los diferentes cursos de accion posibles ante la situa-
cion dada.

2.1. |dentificar primero los cursos de accion extremos. Estos suelen
ser los mas evidentes. Analizar qué valores o principios se respe-
tan y se lesionan en cada uno de esos cursos de accion. Evaluar
las consecuencias en cada caso.

2.2. |dentificar en segundo lugar los cursos de accion intermedios.
Son aquellos que tratan de respetar al mismo tiempo todos
los valores o principios en juego.

3

Seleccionar el curso o cursos de accion intermedios que se segui-
ran, estableciendo las estrategias definidas para conseguirlos, inclu-
yendo los tiempos y responsables de dichas actuaciones.

4

Si finalmente ninguno de los cursos intermedios consigue salvar
el conflicto, entonces jerarquizar los valores o principios y actuar
en consecuencia. Aun asi debe tratarse de amortiguar en lo posible el
impacto en los valores o principios que se van a quebrantar.

5| Registrar el proceso de deliberacion en la Historia Clinica.
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La realizacion de este proceso de deliberacion de manera
individual puede resultar limitada, costosa e incompleta. La si-
tuacion normal debe ser que participe en él todo el equipo
profesional implicado en la atencién sanitaria.

A veces, pero no siempre, puede ser incluso necesario invo-
lucrar en dicho proceso a la persona menor o a su madre y/o
padre. En caso de que la situacion se considere altamente
complicada o conflictiva puede requerirse la ayuda del Comité
de Etica Asistencial.

&€ Javier tiene 16 anos cumplidos. Ha sido
diagnosticado recientemente de un linfoma

de Hodgkin. Su médica le ha explicado con

todo detalle, delante de su madre y su padre, el
prondstico de la enfermedad con y sin tratamiento
quimioterapico. También le ha explicado
minuciosamente los posibles efectos secundarios
del tratamiento. En un momento en que él se ha
quedado a solas con la médica, le ha dicho que no
quiere recibir el tratamiento, que le da miedo y que
no quiere que se le caiga el pelo. Dice que prefiere
morirse. Ademas, quiere que la médica no comente
nada de esto con su familia, quiere que “le guarde
el secreto”.)

La médica de Javier se enfrenta a un conflicto moral
porque intuye que, haga lo que haga, podria estar
quebrantando un principio ético.

Marco ético v juridico general



Si acepta sin mas la peticion de Javier, puede estar permitien-
do que sufra un daho fisico grave que podria ser facilmente
evitado con el tratamiento, quebrantando asi el principio de no-
maleficencia.

Pero si desoye las preferencias de Javier y comenta el hecho
directamente con su familia, podria faltar al principio de auto-
nomia. Ademas, produciria también un dafo moral adicional a
Javier al quebrar la confidencialidad, incumpliendo asi también
el principio de no-maleficencia.

Estos dos son los cursos de accion extremos: no decir nada
por un lado, contarlo todo por otro. Por tanto, la médica de
Javier tendra que poner en marcha un proceso de deli-
beracién moral para buscar soluciones intermedias que le
permitan respetar todos los valores en conflicto y minimi-
zar las consecuencias negativas. Sélo si no consigue esto,
tendra que jerarquizarlos y optar por el que le parezca que tiene
mayor peso moral y menor efecto lesivo.

14115



1.1.3.
Los Comités de Etica Asistencial

El proceso de deliberacion puede ser una tarea comple-
ja, que siempre produce sobrecarga emocional a quie-
nes participan en él. Por eso, una de las herramientas
mas importantes que ha desarrollado la bioética son
los Comités de Etica Asistencial (CEA).

Aungue existen con otro nombre en muchos centros sanitarios
de Andalucia, desde 2002, la ley 2/2010 llamada de “Muerte
Digna”, en su articulo 27, ha unificado su denominacion vy los
ha impulsado claramente como un instrumento privilegiado
para facilitar a los profesionales sanitarios la toma de de-
cisiones conflictivas relacionadas con el final de la vida
(Tabla 3).

El desarrollo reglamentario de los CEA se ha realizado por el
Decreto 439/2010, de 14 de diciembre, por el que se regulan
los organos de ética asistencial y de la investigacion biomédica
en Andalucia.

Todos los centros sanitarios de Andalucia estan adscritos a un

CEA, por lo que es importante conocer el CEA de referencia
del centro donde se esta trabajando.

Marco ético v juridico general



Tabla 3

Articulo 27 de la Ley 2/2010 de derechos y garantias de
la dignidad de la persona en proceso de muerte

Articulo 27. Comités de Etica Asistencial.

1| Todos los centros sanitarios o instituciones dispondran o, en su
caso, estaran vinculados a un Comité de Etica Asistencial, con
funciones de asesoramiento en los casos de decisiones clinicas que
planteen conflictos éticos, que serdn acreditados por la Consejeria
competente en materia de salud.

Los informes o dictamenes emitidos por el Comité de Etica Asis-
tencial en ningan caso sustituiran las decisiones que tengan que
adoptar los profesionales sanitarios.

2

En los casos de discrepancia entre los profesionales sanitarios y los
pacientes o, en su caso, con quienes ejerciten sus derechos, o entre
éstos y las instituciones sanitarias, en relacion con la atencion sanitaria
prestada en el proceso de muerte, que no se hayan podido resolver
mediante acuerdo entre las partes, se solicitara asesoramiento al
Comité de Etica Asistencial correspondiente, que podra proponer
alternativas o soluciones éticas a aquellas decisiones clinicas con-
trovertidas.

Las personas integrantes de los Comités de Etica Asistencial
estaran obligadas a guardar secreto sobre el contenido de sus
deliberaciones y a proteger la confidencialidad de los datos per-
sonales que, sobre profesionales sanitarios, pacientes, familiares y
personas allegadas hayan podido conocer en su condicion de miem-
bros del Comité.

3

4

La composicion, funcionamiento y procedimientos de acreditacion de
los Comités se estableceran reglamentariamente.

16117



1.2.

Aspectos juridicos
generales: los derechos
de las personas
menores de edad

Las obligaciones de las y los profesionales sanitarios no solo
se articulan desde el plano ético. La Etica sélo se exige en
conciencia y ésto a veces resulta insuficiente. La sociedad en-
tiende que hay determinados valores que deben respetar-
se independientemente de la conciencia personal, y son
exigibles coactivamente, incluso, bajo amenaza de sancion.
Por eso, muchas veces estos principios o valores son codifica-
dos en forma de normas juridicas y leyes.

1.2.1.
Derechos generales de las personas
menores de edad

Hoy en dia, el ordenamiento juridico, tanto a nivel internacional
como a nivel nacional, reconoce ampliamente los derechos ge-
nerales de menores y adolescentes, tanto en el plano general
como en relacion a las decisiones sanitarias, aunque su propia
condicion de “menores” de edad hace que no puedan ejercitar-
los siempre en los mismos términos que las personas adultas.
Los 54 articulos de la Convencién de los Derechos del Nifio
de la ONU, en vigor desde 1990, son una buena muestra de
ello. Esta Convencion ha sido ya firmada vy ratificada por 190
paises del mundo. El correlato europeo de esta Convencion es la
Carta Europea de los Derechos del Nifio, aprobada en 1992.

Marco ético v juridico general



Entrando ya en el ambito del ordenamiento juridico espafiol,
hay que sefalar que en la Constitucién Espafola (CE) y otras
normas juridicas se recogen los derechos fundamentales
de las personas. Aunque entre estos derechos no hay una
jerarquia, existe bastante acuerdo en considerar el articulo
10.1 como el marco general de referencia para interpretar y
articular todos ellos: “La dignidad de la persona, los derechos
inviolables que le son inherentes, el libre desarrollo de la perso-
nalidad, el respeto a la ley y a los derechos de los demas son
fundamento del orden politico y de la paz social’. Entre los
derechos mas relevantes a la hora de considerar a menores
y adolescentes cabe recordar:

- El derecho a la vida y a no sufrir tratos inhumanos o
degradantes (art. 15 CE)

- El derecho al honor, a la intimidad personal y familiar
y a la propia imagen (art. 18.1 CE)

- El derecho a la libertad ideoldgica y religiosa.
(art. 16.1 CE)

- El derecho a la proteccién de la salud (art. 43.1 CE)

Asimismo el articulo 39.2 de la Constitucién establece que
los poderes publicos aseguran “la proteccion integral de los
hijos, iguales éstos ante la ley con independencia de su filia-
cion”. El articulo 39.3 expone que “los padres deben prestar
asistencia de todo orden a los hjjos habidos dentro o fuera del
matrimonio, durante su minoria de edad y en los demas casos
en que legalmente proceda”. Por ultimo, en el articulo 39.4 se
expresa que “los niflos gozaran de la proteccion prevista en los
acuerdos internacionales que velan por sus derechos”.

18119



Todos estos preceptos constitucionales y otros que también
puedan ser aplicados a los menores, han sido desarrollados
y concretados en la Ley Organica 1/1996 de Proteccion Juri-
dica del Menor, que es el paraguas legislativo fundamental de
la proteccion del menor, aunque reforzado por muchas otras
disposiciones juridicas posteriores.

1.2.2.
Derechos de las personas menores en
relacion con la salud

La aplicacion del marco general de proteccion de los derechos
al ambito de la salud tiene lugar habitualmente en el marco
de la regulacion general sobre los derechos de los y las
pacientes. En esta regulacion suelen incluirse apartados espe-
cificos relativos a las personas menores de edad. No obstante,
también existen algunos documentos especificos. Uno muy re-
levante es por ejemplo la Carta Europea de los Derechos de
los Nifios Hospitalizados, aprobada por el Parlamento Euro-
peo en 1986, cuyo contenido se encuentra en la Tabla 4.

Marco ético v juridico general



Tabla 4

Extracto de la Resolucion A2-25/86, de 13 de mayo de
1986 del Parlamento Europeo sobre la Carta Europea
de los Nifos Hospitalizados

1]

2|

3|

4|

5|

6l

Derecho del menor a que no se le hospitalice sino en el caso de
que no pueda recibir los cuidados necesarios en su casa 0 en un
Centro de Salud y si se coordinan oportunamente con el fin de que la
hospitalizacion sea lo mas breve y rapida posible.

Derecho del menor a la hospitalizacion diurna sin que ello suponga
una carga economica adicional a los padres.

Derecho a estar acompaiado de sus padres o de la persona que
los sustituya el maximo de tiempo posible durante su perma-
nencia en el hospital, no como espectadores pasivos sino como ele-
mentos activos de la vida hospitalaria, sin que eso comporte costes
adicionales; el ejercicio de este derecho no debe perjudicar en modo
alguno ni obstaculizar la aplicacion de los tratamientos a los que hay
que someter al menor.

Derecho del nifio a recibir una informacion adaptada a su edad,
su desarrollo mental, su estado afectivo y psicologico, con respecto al
conjunto del tratamiento médico al que se le somete y a las perspec-
tivas positivas que dicho tratamiento ofrece.

Derecho del nifio a una recepcion y seguimiento individuales
destinandose, en la medida de lo posible, los mismos enfermeros y
auxiliares para dicha recepcion y los cuidados necesarios.

El derecho a negarse (por boca de sus padres o de la persona que los
sustituya) como sujetos de investigacion y a rechazar cualquier cuida-
do 0 examen cuyo proposito primordial sea educativo o informativo y
no terapéutico.

20 |21



7| Derecho de sus padres o de las personas que los sustituya a recibir
todas las informaciones relativas a la enfermedad y al bienestar del
nifio, siempre y cuando el derecho fundamental de éste al respecto de
su intimidad no se vea afectado por ello.

8| Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a expresar
su conformidad con los tratamientos que se aplican al nifio.

9| Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a una recep-
cion adecuada y a un seguimiento psicosocial a cargo de personal con
formacion especializada.

10| Derecho a no ser sometido a experiencias farmacoldgicas o terapéu-
ticas. Solo los padres o la persona que los sustituya, debidamente
advertidos de los riesgos y de las ventajas de es tos tratamientos, ten-
drén la posibilidad de conceder su autorizacion, asi como de retirarla.

11| Derecho del nifio hospitalizado, cuando esté sometido a experimenta-
cion terapéutica, a estar protegido por la Declaracion de Helsinki de
la Asamblea Médica Mundial y sus subsiguientes actualizaciones.

12| Derecho a no recibir tratamientos médicos inttiles y a no sopor-
tar sufrimientos fisicos y morales que puedan evitarse.

13| Derecho (y medios) de contactar con sus padres o con la persona que
los sustituya, en momentos de tension.

14| Derecho a ser tratado con tacto, educacion y comprension y a
que se respete su intimidad.

15| Derecho a recibir, durante su permanencia en el hospital, l0s cui-
dados prodigados por un personal cualificado, que conozca per-
fectamente las necesidades de cada grupo de edad tanto en el plano
fisico como en el afectivo.
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16| Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitando todo lo
posible su hospitalizacion entre adultos.

171 Derecho a disponer de locales amueblados y equipados de modo
que respondan a sus necesidades en materia de cuidados, de
educacion y de juegos, asi como a las normas oficiales de seguridad.

18| Derecho a proseguir su formacion escolar durante su permanencia
en el hospital, y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros
y del material didactico que las autoridades escolares pongan a su
disposicion, en particular en el caso de una hospitalizacion prolonga-
da, con la condicion de que dicha actividad no cause perjuicios a su
bienestar y/o que no obstaculice los tratamientos que se siguen.

19| Derecho a disponer durante su permanencia en el hospital de jugue-
tes adecuados a su edad, de libros y medios audiovisuales.

20/ Derecho a poder recibir estudios en caso de hospitalizacion parcial
(hospitalizacion diurna) o de convalecencia en su propio domicilio.

21/ Derecho a la seguridad de recibir los cuidados que necesita -in-
cluso en el caso de que fuese necesaria la intervencion de la justicia- si
los padres o la persona que los sustituya se los niega por razones
religiosas, de retraso cultural, de prejuicios o no estan en condiciones
de dar los pasos oportunos para hacer frente a la urgencia.

22| Derecho del nifo a la necesaria ayuda econoémica y moral, asi
como psicosocial, para ser sometido a examenes y/o tratamientos
que deban efectuarse necesariamente en el extranjero.

23| Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a pedir la
aplicacion de la presente Carta en el caso de que el nifio tenga ne-
cesidad de hospitalizacion o de examen médico en paises que no
forman parte de la Comunidad Europea.
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Entre las regulaciones generales de los derechos de los y las
pacientes que son aplicables a la infancia y la adolescencia en
nuestro ambito cabe sefalar:

- El Convenio de Oviedo, del Consejo de Europa, que
es ley en Espafna desde el 1 de Enero de 2000. En su
articulo 6 hace una referencia explicita al hablar de la
“proteccion de las personas que no tengan capacidad
para expresar su consentimiento”.

- La Ley 41/2002, reguladora de la autonomia del pa-
ciente, que en nuestro pais constituye actualmente el
marco regulativo general mas importante en relacion
a los derechos de los y las pacientes. El articulo 9
de dicha ley, que regula el consentimiento por repre-
sentacion, se refiere directamente a la cuestion de la
participacion de menores de edad en la toma de
decisiones clinicas.

- El Estatuto Marco de Autonomia para Andalucia
(Ley Organica 2/2007) también incluye varios articulos
aplicables tanto al ambito de la salud como al de la
infancia y la adolescencia (Art 17, 20, 22).

- La Ley 1/1998 de los derechos y atencion al menor
en Andalucia contiene, en su articulo 10, un desarro-
llo exhaustivo de los derechos de las personas me-
nores en materia de Salud, que se encuentra en la
Tabla 5. Estas disposiciones fueron desarrolladas por
el Decreto 246/2005, por el que se regula el ejercicio
del derecho de las personas menores de edad a recibir
atencion sanitaria. Este par legislativo constituye sin
duda alguna el referente fundamental para conocer
los derechos de las personas menores en relacion
con la salud en Andalucia.
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Tabla 5

Articulo 10 de la Ley 1/1998 de los derechos y atencion
al menor en Andalucia

Articulo 10. Salud.

1| Las Administraciones Publicas de Andalucia fomentaran que los menores
reciban una adecuada educacion para la salud, promoviendo en ellos
habitos y comportamientos que generen una optima calidad de vida.

2

La Administracion sanitaria andaluza garantizara una especial aten-
cion a los menores, para lo que se regulara la provision de los
recursos humanos y técnicos necesarios y se estableceran, en las
instalaciones sanitarias, espacios con una ubicacion y conformacion
adecuadas. A este fin, se adaptara progresivamente la edad de aten-
cion pediatrica.

3

Los menores, cuando sean atendidos en los centros sanitarios de An-
dalucia, ademas de todos los derechos generales, tendran derecho
a recibir una informacion adaptada a su edad, desarrollo mental,
estado afectivo y psicoldgico, con respecto al tratamiento médico al
que se les someta.

Los padres, o tutores de los menores, seran informados de los mo-
tivos de la atencion, de la gravedad de los procesos, de las medidas
sanitarias y tratamientos a seguir, y tendran derecho al acompafia-
miento del menor durante el méaximo tiempo posible, siempre que no
afecte a la actividad realizada por los profesionales.

Para la realizacion de cualquier intervencion que suponga un riesgo
para la vida del nifio, se recabara el previo consentimiento de los
padres o tutores en los términos establecidos en la legislacion vigen-
te. En el caso de negativa de los padres o tutores, primara el interés
del nifo.
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4| Los menores tienen derecho a estar acompainados por sus padres,
tutores, guardadores u otros familiares, durante su atencion en los
servicios de salud, tanto especializados como de atencion primaria.
La Administracion de la Junta de Andalucia, a través de los organismos
competentes, regulara la accesibilidad de padres, tutores, guardadores
y familiares, estableciendo las normas de acreditacion y los controles
necesarios que garanticen este derecho.

5

Los menores de las poblaciones de riesgo socio-sanitario recibiran una
atencion preferente acorde con sus necesidades.

6

Los titulares de los servicios de salud y el personal sanitario de los mismos
estan especialmente obligados a poner en conocimiento de los organismos
competentes de la Administracion de la Junta de Andalucia en materia de
proteccion de menores, de la Autoridad Judicial o del Ministerio Fiscal aque-
llos hechos que puedan suponer la existencia de situaciones de desprotec-
cion o situaciones de riesgo para los menores, asi como a colaborar con los
mismos para evitar y resolver tales situaciones en interés del menor.

7

En los centros sanitarios, tanto de Atencion Primaria como Especia-
lizada, sobre todo en estos Ultimos, y maxime cuando sea necesario
el internamiento del menor, se posibilitara la existencia de espacios
adaptados a la infancia, donde se permita el derecho al juego y se
impida la desconexion con la vida escolar y familiar de los mismos.

8

Los menores tendran derecho a proseguir su formacion escolar
durante su permanencia en el hospital, beneficiandose de los re-
cursos humanos y materiales que las autoridades escolares pongan a
su disposicion, en particular en el caso de una enfermedad prolongada,
con la condicion de que dicha actividad no cause perjuicio a su bien-
estar 0 no obstaculice los tratamientos que se sigan.

9

Los menores tendran derecho a recibir los cuidados que necesiten en
el maximo respeto a las creencias éticas, religiosas y culturales
del menor y sus progenitores, siempre y cuando éstas no pongan
en peligro la vida del menor o la salud publica, en cuyo caso se
atendran a lo dispuesto por la autoridad y la legislacion vigente.
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Por ultimo, en relacion a la atencion sanitaria de las personas
menores en proceso de muerte, es necesario insistir en que los
derechos, deberes y garantias reconocidos en la Ley 2/2010
les son totalmente aplicables. En la Tabla 6 se recogen los prin-
cipales derechos y garantias recogidos en dicha ley —no se inclu-
yen los que tienen que ver con la informacion y la toma de deci-
siones porque se expondran de manera detallada mas adelante.

Tabla 6

Derechos y garantias de las personas menores de
edad en proceso de muerte segun la Ley 2/2010 de
Andalucia

Las personas menores de edad que se encuentren en proceso de
muerte tienen derecho a:

1]

2|

3|

4l

5|

Recibir cuidados paliativos integrales de calidad (Art.12.1)

Recibir dichos cuidados, si asi lo desean ellos y sus familias, en el
domicilio que designen en el territorio de la Comunidad Autonoma de
Andalucia, siempre que no esté contraindicado. (Art 12.2 y Art, 24)

Ser atendidos en una habitacion individual durante su internamiento
hospitalario, con el nivel de confort e intimidad que requiera su estado
de salud (Art. 26)

No ver mermada su atencion en ningiin caso o eventualidad,
incluida la negativa 0 ausencia del profesional o la profesional, asi
como cualquier otra causa sobrevenida (Art. 22)

Recibir un tratamiento adecuado para prevenir y aliviar el dolor
(Art. 13)
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6l

71

8|

9|

Recibir sedacion paliativa cuando sea preciso, previo consenti-
miento explicito de ellas y/o de sus representantes legales. (Art.14).

Que los y las profesionales sanitarios que le atienden eviten la
obstinacion terapéutica, ésto es, que eviten iniciar o mantener
medidas de soporte vital u otras intervenciones carentes de utilidad
clinica, que unicamente prolongan la vida bioldgica, sin posibilidades
reales de mejora o recuperacion. (Art. 21).

Que se preserve su intimidad personal y familiar y se protejan
todos los datos relacionados con su atencion sanitaria (Art. 15)

Disponer de acompafamiento familiar de forma permanente cuan-
do la asistencia se preste en régimen de internamiento en un centro
sanitario, haciéndolo compatible con el conjunto de medidas sanitarias
necesarias para ofrecer una atencion de calidad a los pacientes (Art. 16
y Art. 23)

10/ Recibir auxilio espiritual de acuerdo con sus convicciones y

creencias 0, en caso de no tener capacidad, de las de quienes osten-
ten la patria potestad procurando, en todo caso, que dicho apoyo no
interfiera con las actuaciones del equipo sanitario (Art. 16 y Art. 23)

11/ Que su familia y sus cuidadores reciban medidas para promover

la aceptacion de la muerte del ser querido y la prevencion del
duelo complicado (Art. 24)
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1.3

Informaciony
consentimiento en las
personas menores de edad

1.31.
Aproximacioén general

El consentimiento informado es la conformidad libre, vo-
luntaria y consciente de un o una paciente, manifestada
en el pleno uso de sus facultades, después de recibir in-
formacioén adecuada, para que tenga lugar una actuacion
que afecta a su salud.

Hoy en dia el derecho de los y las pacientes a que no se les
realice ninguna intervencion sin que previamente se obtenga
su consentimiento informado tiene una fuerte base ética y
juridica. De hecho, conforma la lex artis moderna (el "buen
hacer profesional”), junto con los aspectos cientifico-técnicos,
que, hasta hace muy pocos afnos, eran los Unicos que eran
tenidos en cuenta. En nuestro pais es sin duda la Ley 41/2002
de Autonomia del Paciente, el referente juridico fundamen-
tal en esta materia.

Para que un Consentimiento informado sea adecuado tienen

que cumplirse, con caracter general, los requisitos estableci-
dos en laTabla 7.
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Tabla 7

Requisitos generales del Consentimiento informado

1| Proceso dialdgico

2

3

4

5

El consentimiento informado es un proceso comunicativo basica-
mente verbal que no puede reducirse a la mera “lectura” y posterior-
mente “firma” de un formulario.

Voluntariedad o libertad.

La persona que otorgue el consentimiento habra de actuar libremente,
conforme a su propia voluntad. No podra ser por tanto coaccionada
de ninguna manera para que su decision sea en un sentido u otro, ni
por profesionales ni por sus familiares, amistades, etc. Tampoco podra
ser manipulada, en el sentido de ofrecerle informacion sesgada para
que decida en un sentido predeterminado por quien la informa.

Informacion en cantidad suficiente

El o la paciente tiene derecho a recibir informacion acerca de la
finalidad y naturaleza de la intervencion asi como sus riesgos,
consecuencias y alternativas factibles, con la extension adecuada
para que pueda tomar una decision consciente. El personal sanitario
que participe en la atencion tiene obligacion de proporcionar di-
cha informacion, en cada caso en funcion del grado de competencia
y nivel de responsabilidad. También tiene el deber de respetar el dere-
cho a que no se les informe cuando asi lo deseen.

Informacion con calidad adecuada

La informacion debe ser clara, veraz, inteligible para la o el paciente.
Debe adaptarse al nivel de comprension y proporcionarse en el idioma
que entienda.

Capacidad
El o la paciente debe de tener capacidad de hecho y de derecho
suficiente para tomar esta decision.

Marco ético v juridico general



- Capacidad de hecho: Presencia de aptitudes psicologicas que
permiten a las personas gobernar su vida por si mismas de manera
autonoma y tomar y expresar decisiones que son fruto de su propia
personalidad.

- Capacidad de derecho: Reconocimiento juridico de que una per-
sona tiene entendimiento y voluntad suficiente para gobernar por s
misma una esfera de su vida o adoptar una determinada decision.
Las personas “incapacitadas judicialmente” tienen restricciones de
esta capacidad, consignadas en la sentencia judicial.

6| Registro
El proceso de consentimiento informado debe ser adecuadamente
registrado en la Historia Clinica. En el caso de que la intervencion
propuesta esté incluida en el Catalogo de formularios escritos de con-
sentimiento informado de la Consejeria de Salud, entonces debera uti-
lizarse ademas el correspondiente formulario escrito.

Este marco general del consentimiento informado también
debe aplicarse, en principio, a las personas menores de edad.

Llegado este punto, es muy importante insistir en que todas
las personas menores en proceso de muerte, al igual que
en otras situaciones sanitarias, independientemente de la edad
que tengan, tienen derecho a recibir informacion. El articulo
11.1 de la Ley 2/2010 de Andalucia es muy claro al respecto:

Todo paciente menor de edad tiene derecho a recibir
informacion sobre su enfermedad e intervenciones sa-
nitarias propuestas, de forma adaptada a su capacidad
de comprension.
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Es frecuente que sea la familia, e incluso, en ocasiones, los
propios equipos sanitarios (aplicando irreflexivamente el “pri-
vilegio terapéutico”), quiénes plantean resistencias a la realiza-
cion de este derecho, amparandose en el clasico argumento
de la “proteccion” para generar la conocida “conspiracion del
silencio”. El personal sanitario tiene el reto de ser capaz de
vencer dichas resistencias mediante un buen hacer comu-
nicativo que revele lo enormemente positivo que es para
todas las personas implicadas proporcionar la informacion
necesaria adaptada a cada edad, momento y persona.

Una cuestion distinta es el derecho a decidir. Aqui el escollo
fundamental lo constituye el cumplimiento del requisito de ca-
pacidad.

Asi, la Ley Organica de proteccion civil al honor, a la inti-
midad y a la propia imagen, en su articulo 3.1 prevé que “el
consentimiento de los menores o incapaces debera prestarse
por ellos mismos si sus condiciones de madurez lo permiten,
de acuerdo con la legislacion civil” y afiade en su articulo 3.2
que “en los restantes casos, el consentimiento habra de otor-
garse mediante escrito por su representante legal, quien estara
obligado a poner en conocimiento previo del Ministerio Fiscal el
consentimiento proyectado”.

Sin embargo, aunque el consentimiento informado deba apli-
carse también en el caso de las personas menores, lo cierto es
que no existe una linea divisoria rigida entre las necesidades
de proteccion y las necesidades de respeto a la autonomia.
El consentimiento informado debe promover la simultaneidad
de ambas y la implicacion de menores y familia en un continuo
donde la toma de decisiones de la persona menor es mas
determinante conforme se acerque a los 16 afios y alcance
mayor madurez moral.

Marco ético v juridico general



Por eso, con independencia del proceso de comunicacion para
el consentimiento que debe liderar siempre el equipo médico,
es importante ofrecer a la persona menor la posibilidad de in-
tegrar a su familia en la toma de decisiones. Compartir las
decisiones e implicar a la familia siempre permitira obtener
beneficios afiadidos. No obstante, cuando sea imposible esta
participacion familiar por el deseo expreso de una persona me-
nor con sobrada madurez, no parece prudente que se fuerce
la presencia o el traslado de informacion a la familia contra su
voluntad. Tan sélo pediremos la implicacion obligatoria de la
familia en los casos de imperativo legal en los que, por grave
riesgo de la salud, sea obligatorio informarla.

1.3.2.
La capacidad de la persona menor de edad
para decidir.

La evolucion del Derecho Civil en las Ultimas décadas del si-
glo XX ha llevado a un cuestionamiento progresivo de la idea
clésica de que la “minoria de edad” implica automaticamente
la incapacidad para decidir. Frente a ella se ha alzado la lla-
mada “doctrina del menor maduro” que insiste en que son
las “capacidades” y no las “edades” las que determinan
si realmente una persona menor puede o no tomar deci-
siones. En la Tabla 8 pueden verse algunas de las definiciones
relevantes a estos efectos.
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Tabla 8

Definiciones de términos relacionados con las personas
menores

MENOR DE EDAD

Joven que no ha cumplido la edad estimada por la Constitucion Espafiola para
la mayoria de edad legal, en la actualidad los 18 afios.

MENOR EMANCIPADO

La emancipacion es un concepto juridico y en Espafia se obtiene por cuatro
vias segun establece el Codigo Civil en su articulo 314:

- Por matrimonio

- Por mayoria de edad (18 afos)

- Por concesion de quienes ejerzan la patria potestad
- Por concesion judicial

En este Ultimo caso, el Juez podra conceder la emancipacion a mayores de
dieciséis afios, si la piden y previa audiencia de quienes ejerzan la patria
potestad:

- Cuando quien ejerce la patria potestad contrajere nupcias o conviviere
maritalmente con persona distinta del otro progenitor o progenitora.

- Cuando los padres vivieren separados.

- Cuando concurra cualquier causa que entorpezca gravemente el
ejercicio de la patria potestad.

La emancipacion habilita para la libre disposicion de bienes, con excep-
cion de tomar dinero a préstamo, hipotecar, gravar o enajenar bienes inmue-
bles y establecimientos mercantiles o industriales u objetos de extraordinario
valor sin consentimiento de quienes ejerzan la patria potestad.

La emancipacion habilita para la comparecencia en solitario en un juicio.
La emancipacion es irrevocable y se hace constancia de la misma en el
Registro Civil de la localidad donde reside la persona menor.

MENOR MADURO

Es un término legal y ético para designar a las personas menores de edad
desde el punto de vista legal, pero con capacidad psicoldgica suficiente para
involucrarse en la toma de decisiones relacionadas con el derecho de la perso-
nalidad que incluye el derecho a la vida, a la salud y a la libertad.
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De hecho, el Ordenamiento juridico ha ido ampliando de ma-
nera muy notable las edades a las que se considera que las
personas tienen madurez suficiente para hacer determinadas
actividades, como se aprecia en la Tabla 9.

Tabla 9

Diferentes edades en las que se acepta un nivel de
madurez suficiente para determinadas actividades

EDAD  “MADUREZ”

25 Para adoptar
Civil
Penal plena?
18 Contractual
Electoral
Sanitaria para ensayos clinicos, fecundacion artificial y
donacion
Laboral
Sanitaria general
16 Para consentir una Interrupcion Voluntaria del embarazo®
Para conducir motos de 125 cc (A1) y vehiculos agricolas
Para emanciparse®

15 Para conducir ciclomotores
Matrimonial, que produce emancipacion.
Testamentaria

14 Asociativa

Penal restringida®

Para uso de armas cinegéticas o deportivas®

Para consentir al tratamiento de sus datos personales

13 Relaciones sexuales entre iguales

12 Para que se oiga en procesos de adopgién 0 divorcio
Para que se oiga en decisiones sanitarias que le afecten

Codigo Penal

Al menos una persona representante legal, padre o madre, personas que ejercen la patria potestad o la tutela de las
mujeres comprendidas en esas edades debera ser informada de la decision de la mujer. Se prescindiré de esta informacion
cuando la menor alegue fundadamente que ésto le provocard un conflicto grave, manifestado en el peligro cierto de
violencia intrafamiliar, amenazas, coacciones, malos tratos, o se produzca una situacion de desarraigo o desamparo.

Con restricciones de curatela

Ley organica 5/2000 de responsabilidad penal del menor.

Con el acompafiamiento de una persona mayor de edad con licencia D, E, o F, que se haya comprometido a acompariar
y vigilar en cada caceria o acto deportivo.(Art. 109.1, del R.A.)

Adaptada de: Simén Lorda P, Barrio Cantalejo IM. Estadios y evolucion de la conciencia moral para tomar decisiones
sobre la propia salud. En: De los Reyes M, Sanchez Jacob M (editores). Bioética y Pediatria. Madrid: Editorial Ergon,
2010. pp. 39-48
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Més especificamente, en relacion con la salud, fue la Ley
41/2002 la que, en su articulo 9, establecié el marco general
que regula la capacidad de los menores para tomar decisio-
nes. En Andalucia, en el ambito de las decisiones sanitarias de
las personas menores de edad en proceso de muerte, la Ley
2/2010 ha reforzado ese marco juridico en su articulo 11. En la
Tabla 10 puede verse dicho marco.

Tabla 10

Marco juridico de la toma de decisiones sanitarias en
menores (Ley 41/2002 de autonomia del paciente de
Espafa; Ley 2/2010 de muerte digna de Andalucia)

EDAD DERECHO A RECIBIR DERECHO A DECIDIR
INFORMACION
Si Si
- Deteccion de - En caso de actuacion
necesidades y de grave riesgo, segtin
deseos respecto a la el criterio profesional,
informacion la opinion de la.
- Aceptacion del rechazo familia sera tenida
de informacion en cuenta para la
- Informacion adecuada elalcatce Sy
Mayor de en cantidad y calidad. EOi R AR
16 aiios 0 - En caso de actuacion - Registrar la decision
persona d : . en la Historia Clinica y,
; € grave rlesgo, segun si es necesario, utilizar
emancipada el criterio profesional, la

familia serd informada
y su opinion sera
tenida en cuenta para
la toma de la decision
correspondiente.

- Escuchar, aclarar dudas

- Registrar en la Historia
Clinica el proceso
informativo

el formulario escrito
de consentimiento
informado adecuado.
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DERECHO A RECIBIR

INFORMACION

DERECHO A DECIDIR

Si

- Deteccion de
necesidades y
deseos respecto a la
informacion.

- Aceptacion del rechazo
de informacion

- Informacion adecuada
en cantidad y calidad,
tanto a la persona menor
€omo a quien ostente
la patria potestad o la
tutela

- Escuchar, aclarar dudas.

- Registrar en la Historia
Clinica el proceso
informativo.

DEPENDE

- Evaluar la capacidad
para decidir

- Si la madurez es in-
suficiente la decision
corresponde a quienes
ostenten la patria potes-
tad o la tutela, aunque
la opinion de la persona
menor siempre debera
ser ofda.

Si la madurez es sufi-
ciente, la persona me-
nor debe decidir, pero
en caso de actuacion

de grave riesgo, seguin
el criterio profesional, la
opinion de la familia sera
tenida en cuenta para

la toma de la decision
correspondiente.

En caso de conflicto,
consultar al Juzgado o al
Ministerio Fiscal.

Registrar la decision
en la Historia Clinica y,
Si es necesario, utilizar
el formulario escrito de
consentimiento informa-
do adecuado.
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EDAD ERECHO A RECIBIR DERECHO A DECIDIR
FORMACION
Si NO
- Deteccion de - Puede presumirse
necesidades y la incapacidad de la
deseos respecto a a persona menor.
informacion. - La decision corresponde
- Aceptacion del rechazo a quienes ostenten la
de informacion. patria potestad o la
- Informacion adecuada tutela.
aMﬁeonsor de 12 en cantidad y calidad, - Aunque la ley no lo

tanto a la persona menor
€omo a quien ostente

la patria potestad o la
tutela.

- Escuchar, aclarar dudas.

- Registrar en la Historia
Clinica el proceso
informativo.

exige, la persona
menor deberia ser
siempre oida.

- Registrar la decision

en la Historia Clinica y,
Si es necesario, utilizar
el formulario escrito
de consentimiento
informado adecuado.

Pero, independientemente de este marco ajustado a edades, el
problema principal al que se enfrenta el equipo médico es que
no existen indicaciones precisas, desde el punto de vis-
ta clinico, para determinar si una persona menor de edad
posee las aptitudes psicolégicas que permitan etiquetarla
como “madura”, tenga la edad que tenga. Es decir, el pro-
blema es que no existen escalas validadas en castellano para
la valoracion de la capacidad en menores. Ello no permite eludir
la obligacion del personal sanitario como responsable de la va-
loracion de la capacidad.
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La actitud mas razonable pasa por establecer una valoracion
global de la capacidad que incluya la exploracion de tres ele-
mentos basicos®:

- Grado de madurez de la persona menor en concreto.
- Grado de dificultad de la decision.
- Circunstancias y contexto en el que se toma la decision.

1.3.2.1.
Grado de madurez

Para comenzar, es preciso aclarar que no es adecuado plan-
tear el problema de la madurez en términos dilematicos de ma-
durez si 0 no. La valoracion del grado de madurez exige
un esfuerzo especial de tipo “deliberativo” con la persona
menor que propicie un didlogo serio, honesto y sincero y
que incluya una relacion abierta y respetuosa. Ello exige:

Escucha atenta

Empatia y comprension

- Andlisis de sus valores

Delimitacion de los cursos de accion posibles y éptimos
Aclaracién del marco normativo y legal

Oferta de ayuda final con independencia de la opcion
elegida

Quien evalle a una persona menor en este sentido debera po-
ner en juego toda su experiencia clinica y su prudencia. Los
criterios a evaluar seran los consignados en el articulo 20 de la
Ley 2/2010 de Andalucia, de derechos y garantias de la digni-
dad de la persona en proceso de muerte establece (Tabla 11).

3 Esquerda M, Pifarre J y Gabaldon S. Evaluacion de la competencia para tomar decisiones sobre su
propia salud en pacientes menores de edad. FMC 2009; 16(9): 547-53.
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Tabla 11

Factores a tener en cuenta para valorar la capacidad
de una persona menor

Para evaluar la capacidad de una persona menor hay que...

1

2

3

4

5

Explorar si tiene dificultades para comprender |a informacion que se
le suministra, adaptandola en todo momento a su edad.

Valorar si tiene problemas para retener dicha informacion durante el
proceso de toma de decisiones. Es decir, si se olvida con mucha fa-
cilidad de lo que le contamos, no lo memoriza y por tanto no sigue
adecuadamente el proceso informativo.

Analizar si puede utilizar la informacion de forma légica durante el
proceso de toma de decisiones. Por ejemplo, asocia las diferentes al-
ternativas con sus respectivos riesgos y beneficios.

Revisar si puede apreciar las posibles consecuencias de las diferen-
tes alternativas. Es decir, relaciona lo que le contamos con cosas que
le estan sucediendo o le pueden suceder.

Ver si logra tomar finalmente una decision o comunicarla.

Marco ético v juridico general



1.3.2.2.
Grado de dificultad de la decision.

El segundo factor de valoracion tiene que ver con la comple-
jidad de la decision clinica a la que se enfrenta. Esta comple-
jidad esta directamente relacionada con la gravedad, es
decir, con la ponderacién de los beneficios y riesgos de la
decision y sus alternativas.

Hay un referente muy conocido para este segundo factor, la
escala movil de la competencia de Drane*. Esta escala pro-
pone un modelo de actuacion basado en la conjuncion de gra-
vedad de la decision y el nivel de competencia, estableciendo
tres niveles (Tabla 12).

Tabla 12

Escala movil de capacidad de J. Drane

NIVEL DE COMPLEJIDAD DE LA DECISION CLINICA

Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3
Consentir | Tratamiento Beneficio/ Tratamiento incierto
efectivo riesgo Bajo beneficio/
Alto beneficio/ intermedio Alto riesgo
Bajo riesgo
Rechazar | Tratamiento Beneficio/ Tratamiento
incierto riesgo efectivo
Bajo beneficio/ intermedio Alto beneficio/
Alto riesgo Bajo riesgo
BAJA MEDIA ALTA

Grado de capacidad necesaria para decidir

4 Drane JF. Métodos de ética clinica. En: Couceiro A, ed. Biogtica para clinicos. Madrid: Triacastela; 1999.
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En un primer nivel, para un tipo de decisiones faciles (Nivel
1), la capacidad exigible seria baja y la decisién la podrian
tomar a partir de los 12 afios de edad, siempre que tengan
una conciencia basica de su situacion médica y sean capaces
de consentir explicita o implicitamente a las opciones que se les
proponen. Consentir el tratamiento con mérficos podria ser una
de estas decisiones, rechazar entrar en un ensayo clinico, otra.

En un segundo nivel medio de competencia, estarian quie-
nes son capaces de comprender su situaciéon médica y el
tratamiento propuesto y de elegir segun las expectativas mé-
dicas. En este caso, podrian consentir o rechazar tratamien-
tos de eficacia dudosa. Serian situaciones de consentimiento
o rechazo de intervenciones de beneficio dudoso como el caso
de técnicas quirlrgicas paliativas.

Finalmente, en una tercera categoria se encuentran personas
con un elevado nivel de capacidad y que podrian ser capa-
ces de consentir tratamientos ineficaces y rechazar trata-
mientos eficaces. Se trata de pacientes con plena madurez
moral y capacidad de aceptar su inclusion en ensayos clinicos
0 de rechazar tratamientos claramente beneficiosos por discor-
dancia con su sistema de creencias y valores.
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1.3.23.
Circunstancias y contexto en el que se toma la
decision.

Las circunstancias personales y familiares son decisivas
para valorar la capacidad. Especialmente, hay que detectar
las circunstancias relacionadas con la situacion clinica y el es-
tado emocional de la persona menor y aquellas relacionadas
con el soporte afectivo y la funcion de la familia (Tabla 13).

Tabla 13

Factores y circunstancias que condicionan el grado de
capacidad de una persona menor

Factores dependientes del menor:

Sintomas mal controlados

Empleo de medicacion que altere la conciencia
Estado emocional: estrés, miedo o panico, depresion
Grado de cronicidad de la enfermedad y prondstico
Grado de dependencia fisica

Existencia de pensamiento magico adolescente

Factores familiares o culturales:

Relacion afectiva intrafamiliar
Soporte familiar activo
Condiciones socieconémicas
Contexto cultural y religioso

Factores situacionales:

Modelo de atencion en que se atiende a la persona
Grado de urgencia de la decision
Grado de empatia entre profesionales, menor y familia

Modificada de Esquerda Aresté M, Miquel Fernandez E. EI consentimiento informado del menor de
edad: evaluacion de la competencia para decidir sobre su salud. En: De los Reyes M, Sanchez Jacob M
(editores). Bioética y Pediatria. Madrid: Editorial Ergon, 2010. pp. 367-373.
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1.3.3.
Las decisiones de representacion

Cuando, independientemente de la edad que tenga, nos encon-
tramos ante una persona menor de edad, sin madurez sufi-
ciente para decidir, esto es, en situacion de incapacidad, en-
tonces el consentimiento informado que debe prestarse es de un
tipo especial. Se llama “consentimiento por representaciéon”.

En este tipo de consentimiento hay dos cuestiones fundamentales
a valorar. Una, quién debe decidir entonces (Tabla 14). Otra, cua-
les son los criterios que deben emplearse para decidir (Tabla 15).

Tabla 14

Quién toma decisiones en caso de incapacidad de la
persona menor

¢Quién toma decisiones cuando la persona menor es incapaz?

Quienes tengan su representacion legal, que habitualmente son quie-
nes ostentan la patria potestad, su madre y su padre. Si es una persona
menor emancipada que ha cumplimentado una Voluntad Anticipada, en-
tonces quien haya designado como representante.

En caso de conflicto entre padre y madre, por ejemplo en situaciones
de divorcio, si no es posible el acuerdo, quizas sea necesario acudir al
juzgado para dirimir quién debe decidir.

En cualquier caso es siempre obligatorio escuchar la opinion de la
persona menor si tiene 12 afios cumplidos.

El papel del personal sanitario es apoyar a la familia mediante la
informacion exhaustiva y la ayuda en el proceso de ponderacion de
las decisiones que mas pueden beneficiar a la persona menor. El per-
sonal sanitario no puede tomar unilateralmente decisiones, salvo que se
encuentre ante una emergencia que no permita demoras en la atencion
ni pueda consultarse a la familia.
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Tabla 15

Criterio para la toma de decisiones de representacion

¢Qué criterios de decision debe aplicar quien emita un consenti-
miento por representacion?

Quien represente debe actuar buscando siempre el mayor beneficio de
la persona menor y el respeto a su dignidad personal.

Para determinarlos tiene que tomar en consideracion tres elementos:

1| Los deseos explicitos previos de la persona menor de edad, es-

2

3

pecialmente cuando tiene mas de 12 afios. ES conveniente explorar
abiertamente estos deseos y preferencias, en un marco adaptado a
su capacidad de comprension, mediante procesos de Planificacion
Anticipada. Deberian ser registrados adecuadamente en la Historia
Clinica. En Andalucia, las personas emancipadas pueden expresarlo
en un Documento de Voluntades Vitales Anticipadas, 1o que convierte
su decision en juridicamente vinculante.

En el caso de menores que no pueden expresarse personalmente,
por ejemplo, por un agravamiento de su estado clinico, debe tener-
se en cuenta lo que, a juicio de la persona representante, hubiera
deseado y preferido si ahora pudiera comunicarlo. Esto es lo que se
llama “juicio sustitutivo”.

Lo que a juicio de su representante, con apoyo profesional, se con-
sidera el mayor beneficio 0 mejor interés para la persona menor.
Este mayor beneficio exige ponderar elementos relacionados tanto
con la cantidad de vida (prondstico) como con la calidad de vida
(complicaciones y secuelas a corto, medio y largo plazo).
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1.3.4

Planificacion anticipada de decisiones
al final de la vida con personas
menores de edad

La Planificacion Anticipada de las Decisiones (PAD) es una
estrategia de realizacion de procesos explicitos y sistema-
ticos de reflexion y dialogo entre profesionales, pacientes y
familiares que permiten aclarar las expectativas, deseos y
preferencias de pacientes respecto a los cuidados sanita-
rios y no sanitarios que desea recibir cuando ya no pueda ex-
presar personalmente su voluntad, especialmente en el tramo
del final de la vida. Se trata, por tanto, de procesos verbales,
de didlogos compartidos por profesionales y familiares con el o
la paciente, donde el resultado final puede ser, pero no necesa-
riamente, cumplimentar una voluntad anticipada.

La PAD tiene especial relevancia para pacientes menores en
el final de la vida. Este tipo de pacientes, por imperativo legal,
no pueden formalizar los documentos de Voluntades Vitales
Anticipadas hasta cumplir los 18 afnos, salvo que se hayan
emancipado.

Las personas menores de edad necesitan un mode-
lo integral de toma de decisiones que exige su propia
implicacion emocional, la de quien tutele legalmente,
la de su familia y la del equipo sanitario, con una asun-
cion de responsabilidad progresiva en funcién de su
madurez.

La PAD pretende incorporar a la actividad asistencial la prepa-
racion para el proceso de morir. La aplicacion préactica de este
término incluye la promocién de la autonomia como referente
del proceso asistencial en las preferencias sobre cuidados y
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tratamientos, el soporte tanto a pacientes como a sus familias
para que el impacto emocional del proceso no condicione la
toma de decisiones y la busqueda conjunta de recursos para
enfrentarse con naturalidad y confort al proceso de la muerte.
En la Tabla 16 se recogen 6 preguntas basicas sobre la PAD y
en la Tabla 17 un listado de los posibles contenidos.

Tabla 16

Preguntas clave sobre Planificacion Anticipada de
decisiones (PAD)

1| ¢Quién debe plantear la posibilidad de iniciar un proceso de
PAD?
El personal sanitario implicado en la atencion sanitaria. Lo ideal es
que sea una persona que tenga al mismo tiempo alta implicacion cli-
nico asistencial y alta implicacion emocional con la o el paciente y su
familia.

2

¢No es mejor evitar hablar de esto con pacientes menores de
edad?

No, al contrario, es mejor que todas las personas implicadas
hablen abiertamente de ello, con delicadeza y sensibilidad, pero
también con claridad. Las personas menores tienen sus propias ideas
sobre la muerte y el sufrimiento y es necesario conocerlas. También
tienen miedos, deseos y preferencias respecto al presente y el futuro.
Por supuesto, la familia también necesita poder hablar de todo ello
tanto con profesionales como con sus hijos e hijas.

3

¢Cuando debe iniciarse una PAD?

Lo ideal es hacerlo al principio del proceso patoldgico. No debe es-
perarse a que la situacion clinica se deteriore y las decisiones sanita-
rias sean complejas. Una vez iniciada, la PAD es un proceso dinamico
en continua evolucion.
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4| ¢Quién debe participar en un proceso de PAD?

Obviamente, la persona menor paciente es la principal protagonista
y destinataria de un proceso de PAD. En segundo lugar, a su lado,
su madre y su padre. En tercer lugar se encuentra el resto de la
familia, especialmente las personas mas cercanas. Por Ultimo pueden
incluirse las amistades y cualquier otra persona con una relacion
emocional significativa. Junto a toda esta gente, el personal sanitario
que participa directamente en la atencion.

5

¢Es legalmente vinculante para el personal sanitario un proce-
so de PAD?

No. Sélo los documentos de Voluntad Vital Anticipada son legalmente
vinculantes. Pero un proceso de PAD prolongado y cuidadosamente
compartido genera un vinculo muy potente que no es sencillo romper
sin salir lesionado moral, profesional o emocionalmente.

6

¢Donde debe registrarse un proceso de PAD?

En Andalucia no existe un modelo estandarizado de PAD, como si
existe en otros paises. Para documentar la PAD pueden utilizarse, sin
mas, anotaciones en la Historia Clinica. También puede usarse el
formulario de Voluntades Anticipadas de Andalucia, aunque luego no
pueda ser inscrito en el Registro y deba ser simplemente archivado
en la Historia Clinica. También pueden desarrollarse documentos ad
hoc, siguiendo las pautas que indicamos a continuacion. Sea como
sea, deben ser documentos facilmente accesibles para profesionales,
pacientes y sus familias.
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Tabla 17

Contenidos de la Planificacién Anticipada de
Decisiones en menores

¢Qué contenidos debe abordar un proceso de Planificacion Antici-
pada de las Decisiones?

1/ Deseos y preferencias mientras la calidad de vida sea aceptable.

2

De la persona menor de edad

/ Relacionadas con la enfermedad: Forma de las visitas, pruebas
diagnosticas, etc.

/ Relacionadas con la vida en general: Visitar sitios importantes para
la persona menor, comidas favoritas, ver a determinadas personas,
vacaciones, etc.

De la madre y el padre

De hermanos/as, abuelos/as y demas familia

De otras personas queridas (amistades del colegio, vecinos/as)

Deseos y preferencias de la persona menor y su familia cuando la
calidad de vida disminuya.

¢Qué vamos a hacer si...?

/ Pierde movilidad

/ Pierde el apetito

/ Tiene dolor

/ Pierde el control de esfinteres o tiene estrefiimiento pertinaz
/ Tiene ataques epilépticos

/ Disminuye la conciencia

¢Prefiere que la atencion sea en casa o en el hospital?
¢Quién quiere que se ocupe de los cuidados y esté a su lado, en
casa y en el hospital?

Opinion respecto a los siguientes tratamientos

/ Para la dificultad respiratoria: mascarilla, intubacion, etc

/ Para el dolor: analgésicos, antiinflamatorios, opiaceos
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/ Para alimentarte: sonda nasogastrica, tubo de gastrostomia
/ Para tratar las infecciones: antibi6ticos
/ Para tratar las crisis epilépticas.
/ Sedacion paliativa
- Si el deterioro es irreversible, ¢donde prefiere fallecer? ¢Quién
quiere que esté a su lado en los ltimos momentos?

3| Deseos y preferencias de la persona menor, y su familia en situacio-
nes de agudizacion amenazante para la vida.

- Opinion respecto a los siguientes tratamientos
/ Para la dificultad respiratoria: mascarilla, intubacion, etc
/ Para la parada cardiorrespiratorio: masaje, desfibrilador
/ Ingreso en Cuidados Intensivos.
/ Otros

4| Deseos y preferencias de la persona menor y su familia en caso de
fallecimiento.

- Respecto al lugar donde se velara el cuerpo

- Respecto al destino del cuerpo: enterramiento, incineracion
- Respecto al funeral y demas ceremonias de duelo

- Respecto a las pertenencias de la persona fallecida

- Respecto a la posible donacion de 6rganos o tejidos.

- Otras disposiciones

Adaptado de: ACT. Guidance for Discussions about Child & Family Wishes when life is limited. October
2009. Disponible en http://www.act.org.uk/default.asp. Visitada el 14 de febrero de 2010.

La PAD constituye finalmente un modelo de alta exigencia para
el personal sanitario. Al margen de la ineludible formacion en
comunicacion y apoyo emocional requiere un planteamiento
compartido de todas las decisiones organizativas y clinicas
que se requieran. Si bien este proceso conlleva una importante
inversion inicial de tiempo, la rentabilizacion del mismo en el
futuro es muy alta.
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14.

Proteccion de la intimidad
y la confidencialidad

al final de la vida en
personas menores

Las personas menores tienen derecho a la preservacion
de su intimidad y a la custodia de la informacién sensible
referida a su persona.

La confidencialidad es el pilar basico para un encuentro clini-
co positivo. Desde el consentimiento y la confianza es posible
obtener la informacién que precisamos siempre que la persona
menor perciba una garantia suficiente de confidencialidad.

De especial relevancia, en cuanto a preservacion de la confi-
dencialidad, son los datos referidos a la sexualidad, relaciones
afectivas, salud mental y habitos toxicos. Es precisamente en
estos apartados donde debemos volcarnos en mantener la
custodia de la informacion a salvo de intromisiones o fugas.
Para ello es fundamental el registro en la Historia Clinica y la
Historia Clinica digital con los mecanismos de encriptamiento y
blogueo inherentes a la misma.

Especialmente en la infancia y adolescencia una dimension
poco valorada por el personal es la adecuada proteccion de
la intimidad en la exploracion fisica. De igual forma que en la
entrevista clinica, la privacidad en la exploracion es imprescin-
dible para crear un clima de confianza que permita una implica-
cion positiva en la toma de decisiones.
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No obstante, el manejo de datos confidenciales es una de las
situaciones que provocan mas inseguridad e incomodidad en
el equipo médico, sobre todo cuando es necesario hacer par-
ticipe a la familia de actuaciones o intervenciones sanitarias. Y
en el caso de menores en proceso de muerte esta proteccion
es, si cabe, mas necesaria y mas compleja. En cualquier caso,
no hay que olvidar nunca que constituye un derecho claramen-
te establecido por el articulo 15 de la Ley 2/2010 de Andalucia
totalmente aplicable al caso de menores.

Articulo 15. Derecho a la intimidad personal y familiar y
a la confidencialidad.

Los pacientes ante el proceso de muerte tienen dere-
cho a que se preserve su intimidad personal y familiar y
a la proteccién de todos los datos relacionados con su
atencion sanitaria.

Ley 2/2010 de derechos y garantias de la dignidad de la persona en proceso de muerte
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k& Ando mil gotas
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Las nubes se han parado,
ya no hay prisa.

El cansancio me cala
hasta los huesos

y el otono me pesa
toneladas.’)

Pilar Marcos Vazquez®



—~ La aplicacion del marco ético y juridico general
a la toma de decisiones al final de la vida en las
personas menores de edad requiere analizar con
detenimiento los diferentes escenarios ante los que
se enfrentan profesionales, pacientes y familias.
Este es el objetivo de este capitulo.
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2.1.
Conceptos basicos

El abordaje de los aspectos éticos y juridicos de la atencion al
final de la vida ha resultado, hasta hace bien poco, extrema-
damente dificil por la falta de claridad existente respecto a la
manera correcta de denominar las diferentes actuaciones pro-
fesionales. El uso generalizado de la palabra “eutanasia”, un
término densamente cargado de aspectos emocionales, éticos
y juridicos ha dificultado enormemente esta tarea. El empleo de
adjetivos como “activa”, “pasiva”, “directa”, “indirecta”, “volun-
taria” o “involuntaria” para tratar de distinguir distintas actuacio-
nes “eutanasicas”, mas que ayudar, ha contribuido a generar
todavia mas confusion.

La Ley 2/2010 de Derechos y Garantias de la dignidad de las
personas en proceso de muerte, de Andalucia, ha venido a
aclarar este panorama al proponer una definicion restrictiva de
la palabra “eutanasia”, identificandola asi con el delito estable-
cido por el articulo 143.4 del Codigo Penal vigente (Tabla 18).
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Tabla 18

Delimitacién del término Eutanasia por la Ley 2/2010

EXPOSICION DE MOTIVOS (Ley 2/2010)

Como un intento de delimitar el significado de la palabra eutanasia existe
hoy en dia una tendencia creciente a considerar solo como tal las ac-
tuaciones que:

al producen la muerte de pacientes, es decir, que la causan de forma
directa e intencionada mediante una relacion causa-efecto tnica
e inmediata,

bl se realizan a peticion expresa, reiterada en el tiempo, e informada
de los pacientes en situacion de capacidad,

c| se realizan en un contexto de sufrimiento debido a una enfermedad
incurable que los pacientes experimentan como inaceptable y que
no ha podido ser mitigado por otros medios, por ejemplo, mediante
cuidados paliativos, y

d| son realizadas por profesionales sanitarios que conocen a los pa-
cientes y mantienen con ellos una relacion clinica significativa.

De acuerdo con estos criterios, las actuaciones que no encajen en los
supuestos anteriores no deberian ser etiquetadas como «eutanasia.

El Codigo Penal vigente no utiliza este término, pero su articulo 143.4
incluye la situacion expuesta mediante un subtipo privilegiado para una
forma de auxilio 0 induccion al suicidio. La presente Ley no contempla
la regulacion de la «eutanasia».

Fuente: Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso
de la Muerte.
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Por tanto, las intervenciones sanitarias que se abordaran
en este capitulo, no son etiquetables como eutanasia ni
como suicidio médicamente asistido y son ética y juridica-
mente aceptables, aunque pueden presentar dificultades es-
peciales en el caso de pacientes menores de edad. Nos referi-
mos a las siguientes:

- Limitacion del esfuerzo terapéutico (LET)

Rechazo de tratamientos

Sedacion Paliativa

Suspension de atencién sanitaria por muerte.

Merece la pena senalar que, aunque la sedacion paliativa sea
incluida en esta lista, en realidad, es ya una practica consoli-
dada desde el punto de vista clinico e incuestionable desde el
punto de vista ético o juridico, cuando se realiza conforme a
los estandares aceptados en el Documento de Apoyo “Seda-
cion Paliativa y Sedicion Terminal” de la Consejeria de Salud de
Andalucia. Su inclusion aqui obedece soélo a la necesidad de
despejar definidamente cualquier duda a este respecto.

En la Tabla 19 se encuentran definidos estos 4 escenarios, y en
la tabla 20 ejemplificados mediante otros tantos casos clinicos.
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Tabla 19

Definicion de los 4 escenarios de toma de decisiones al
final de la vida

LIMITACION (LET)

Retirada o no instauracion de una medida de soporte vital o de cual-
quier otra intervencion que, dado el mal prondstico de la persona en
términos de cantidad y calidad de vida futuras, constituye, a juicio del
personal sanitario implicado, algo futil, que solo contribuye a prolongar
en el tiempo una situacion clinica carente de expectativas razonables de
mejoria.

RECHAZO

Retirada o no instauracion de una medida de soporte vital o de cual-
quier otra intervencion a peticion de una persona libre, bien informa-
day capaz o, en caso de incapacidad, de sus representantes, porque se
considera que no es adecuada o aceptable para dicho paciente.

SEDACION

Administracion de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas,
para reducir la conciencia de la persona en situacion terminal o de
agonia, para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios,
previo consentimiento informado explicito suyo o, en caso de incapa-
cidad, de sus representantes.

SUSPENSION

Retirada o de medidas de soporte vital o de cualquier otra interven-
cion porque la persona ha fallecido, cumpliendo los criterios de muerte
encefdlica o de muerte en asistolia.

Fuente: Elaboracion propia.

58159



Tabla 20

Ejemplos de cada uno de los 4 escenarios de toma de
decisiones al final de la vida

LIMITACION

Nifio de 3 afios con antecedente de encefalopatia severa tras meningitis
neonatal y epilepsia, que ingresa en UCIP tras presentar Sindrome de
Distrés Respiratorio Agudo (SDRA) con hipoxia severa en la evolucion de
una neumonia en el curso de Influenza A (H1N1). Al ingreso es intubado
y conectado a ventilacion mecanica convencional. Posteriormente, dado
que empeora la situacion respiratoria, se indica ventilacion de alta fre-
cuencia (VAFO). En la evolucion presenta insuficiencia cardiaca y shock
cardiogénico. Se indica monitorizacion hemodinamica invasiva, cargas de
vollimenes apoyo con aminas vasoactivas. A pesar de ello, la evolucion
es desfavorable, presentando diabetes insipida, shock cardiogénico re-
fractario a tratamiento, fallo multiorganico e hipoxia severa por empeora-
miento del SDRA. Ante la falta de respuesta al tratamiento se plantea a la
familia la retirada de medidas, manteniendo la sedoanalgesia.

RECHAZO

Nina de 12 afos que fue tratada de un Sarcoma de Ewing de brazo dere-
cho. Precis6 amputacion y quimioterapia durante un afo. A los 18 meses
del tratamiento se descubren metastasis pulmonares bilaterales. Las po-
sibilidades de curacion con una segunda linea de tratamiento son meno-
res del 10%. La nifia no quiere mas tratamiento. “Me habéis quitado un
brazo y no puedo jugar como los demas, ;qué mas queréis?”. Su madre
y Su padre, en un primer momento, si desean que se reinicie tratamiento
quimioterapico. Sin embargo, tras numerosas reuniones entre madre y
padre, equipo médico, psicologico y expertos/as en ética, teniendo en
cuenta los deseos de la nifia, se decide no reiniciar la quimioterapia y
establecer un plan de cuidados para que pueda estar en casa y morir
finalmente junto a su familia.
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SEDACION

Adolescente de 15 afos diagnosticado de un sarcoma renal con lesiones
Oseas y metastasis pulmonares mdltiples en situacion terminal. Presenta
disnea progresiva que sigue aumentando a pesar de extremar las me-
didas terapéuticas para controlarla. Los profesionales estiman indicado
proponerle una sedacion paliativa para aliviar el sufrimiento derivado de
la disnea incontrolable. El propio paciente, al ser informado de esta pro-
puesta, acepta el tratamiento, comunicandose sobre todo con gestos. De-
sea despedirse de sus padres y hermanos y dormir. Su familia, tras recibir
la informacion de que con toda seguridad la sedacion sera irreversible, da
su consentimiento. El paciente fallece sedado a las 48 horas.

SUSPENSION

Nifio de 5 afios que es traido al hospital por el 061 tras sufrir ahoga-
miento en piscina. Se ignora el tiempo que permanecio el paciente en la
piscina. Se iniciaron maniobras de RCP basica “in situ” durante 10 minu-
tos y luego maniobras de RCP avanzada durante 40 minutos mas. Tras
ello recupera actividad cardiaca manteniendo bradicardia severa. Ingresa
en UCIP conectado a ventilacion mecanica y con perfusion de aminas
vasoactivas. En la exploracion destaca hipotension arterial marcada, mala
perfusion, livideces en miembros inferiores. Presenta posteriormente he-
morragia pulmonar indicandose Ventilacion de alta frecuencia (VAFO) e
infusion de hemoderivados. A pesar del soporte intensivo evoluciona a
fallo multiorganico y signos de muerte encefélica. La madre y el padre
aceptan la donacion de organos y tras la extraccion se retiran todas las
medidas.

Fuente: Elaboracion propia.

Es particularmente importante distinguir adecuadamente
entre eutanasia, LET, rechazo y sedacion, cuatro escenarios
que a veces no se diferencian correctamente. En la Tabla 21 se
exploran dichas diferencias.
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Tabla 21

Diferencias entre LET, Rechazo, Sedacion y Eutanasia

Caracteristica

LET

Rechazo Sedacion Eutanasia

Son las y/o los
profesionales quienes
plantean esta
actuacion

S|

NO

S|

NO

El tratamiento al
que se refiere esta
clinicamente indicado

NO

Sl

Sl

NO

Las personas
afectadas, paciente o
sus representantes,
plantean esta
actuacion

NO

Sl

NO

Sl

Precisa
consentimiento
informado explicito

NO

Sl

Sl

Sl

Deliberacion con las
personas afectadas,
paciente y/o sus
representantes, sobre
la forma de realizarla

S|

Sl

Sl

Sl

Relacion con la
muerte

Permite

Acepta

Alivia

Causa

Aceptable éticamente

S|

S|

S|

En debate

Aceptable
juridicamente

Sl

Sl

S|

NO

Fuente: Elaboracién propia.
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2.2.
Limitacion del esfuerzo
terapéutico (LET)

Las decisiones de LET son probablemente las decisiones pro-
fesionales mas complejas técnica, ética y emocionalmente. Y si
esa decision es siempre dificil en la medicina de personas adul-
tas, cuando la protagonizan menores de edad, la complejidad
se multiplica sobremanera.

2.2.1.
Incertidumbre, pronéstico y futilidad

La principal dificultad a la que se enfrenta el equipo médico
ante un posible escenario de LET es la de determinar si dicha
limitacion esta justificada, es decir, si existen argumentos lo
suficientemente sélidos como para afirmar la futilidad de
las medidas de tratamiento. La aparicion del término futili-
dad en la literatura sobre aspectos éticos del final de la vida
tuvo lugar a comienzos de los afos noventa y el debate sobre
su significado y contenido fue intenso durante los diez anos
siguientes. Han existido basicamente dos tipos de aproxima-
ciones, una cuantitativa y otra cualitativa.
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Para la primera, una medida es claramente “futil” cuando la
efectividad terapéutica da un resultado positivo inferior al 1%.
Se trata, por tanto, de un criterio estadistico. La aproximacion
cualitativa se basa mas en apreciaciones contextuales relacio-
nadas con la situacion clinica general y las posibilidades de
efectividad de la medida en términos de supervivencia y calidad
de vida. Trata por tanto de establecer y dar contenido a lo que
sea “el mejor interés” desde la perspectiva profesional.

Actualmente, la determinacion de la posible “futilidad” de una
terapia exige incluir ambas perspectivas y ademas adoptar un
abordaje individualizado, multiprofesional y multidisciplinar. El jui-
cio sobre futilidad no es un juicio de certeza, sino de incer-
tidumbre y probabilidad. La Unica posibilidad de reducir dicha
incertidumbre —aunque no de eliminarla- y de evitar que sea un
mero juicio “subjetivo” de una sola persona es adoptar una pers-
pectiva de amplio consenso. Esta es precisamente la perspectiva
que ha adoptado el articulo 21 de la Ley 2/2010 (Tabla 22).
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Tabla 22

Articulo 21 de la Ley 2/2010 de derechos y garantias
de la dignidad de la persona en proceso de Andalucia

Articulo 21. Deberes respecto a la limitacion del esfuerzo terapéutico

1| El médico o médica responsable de cada paciente, en el gjercicio de
una buena practica clinica, limitara el esfuerzo terapéutico, cuando
la situacion clinica lo aconseje, evitando la obstinacion terapéuti-
ca. La justificacion de la limitacion debera constar en la Historia Clinica.

2

Dicha limitacién se llevara a cabo oido el criterio profesional del
enfermero o enfermera responsable de los cuidados y requerira la
opinion coincidente con la del médico o médica responsable de, al
menos, otro médico o médica de los que participen en su atencion
sanitaria. La identidad de dichos profesionales y su opinion sera regis-
trada en la Historia Clinica.

3

En cualquier caso, el médico o0 médica responsable, asi como los de-
mas profesionales sanitarios que atiendan a los pacientes, estan obli-
gados a ofrecerles aquellas intervenciones sanitarias necesarias para
garantizar su adecuado cuidado y confort.

Fuente: Ley 2/2010 de derechos y garantias de la dignidad de la persona en proceso de Andalucia.

Pero hay que reconocer que, aun asi, puede haber situaciones
donde establecer un juicio sobre la futilidad puede ser extre-
madamente dificultoso y rodeado de incertidumbre. En tal caso
resulta obligado compartir las dudas con las personas afecta-
das, paciente y sus representantes, y permitir que sean quie-
nes establezcan las prioridades y decisiones correspondientes.
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Con el fin de orientar en este proceso, teniendo en cuenta el
marco juridico y las recomendaciones que pueden encontrarse
en la literatura, en la Tabla 23 se encuentra un Protocolo de
recomendaciones sobre la manera de llevar a cabo una LET.

Tabla 23

Recomendaciones sobre la manera de llevar a cabo un
proceso de LET

Recomendaciones para la realizacion de un proceso de LET

1| EI médico o medica responsable debe valorar la posible futilidad de
la intervencion, teniendo en cuenta de manera individualizada para
cada paciente, a corto, medio y largo plazo:
- El pronostico en términos de cantidad de vida y la efectividad
del tratamiento en la mejora de dicho prondstico
- El pronéstico en términos de calidad de vida y la efectividad del
tratamiento en la mejora de dicho prondstico.

- Los efectos secundarios asociados tanto al tratamiento como
a su retirada.

2| Si considera que la intervencion resulta futil y es susceptible de LET,
entonces tiene que comunicar su valoracion al resto del equipo que
participe en los cuidados y escuchar su opinion:

- Personal de enfermeria responsable del caso.
- Resto del equipo médico que participe en el caso.

- Otro tipo de profesionales que estime necesario consultar, inclui-
do, si procede, el Comité de Etica Asistencial de referencia del
centro sanitario.
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3| Si, como resultado de esa consulta, el médico o médica responsable
confirma su juicio sobre la futilidad del tratamiento y la necesidad de
iniciar un proceso de LET, entonces, debe solicitar a otro médico o
médica que participe en el caso, que firme conjuntamente la deci-
sion de LET en la Historia Clinica.

4

El médico o médica responsable tiene que registrar cuidadosamente
en la Historia Clinica los motivos por los que decide iniciar un proceso
de LET e incluir la identidad de el resto de profesionales a quienes
ha consultado.

5

A continuacion debe comunicarse a la persona menor y sus re-
presentantes legales la decision de iniciar un proceso de LET y los
motivos que la justifican.

- Dar tiempo para que asuman la decision. Tener paciencia.

- Explicar varias veces para facilitar la aceptacion.

- Usar palabras sencillas pero claras. Con respeto, sin ambigiiedad.
- Dar soporte emocional, facilitar la expresion de sentimientos.

- Ofrecer apoyo espiritual.

- Explorar con paciente y familia el momento adecuado para iniciar la
LET y la forma en que se realizara: permitir las despedidas, determi-
nar quién acompafara a la persona menor y hasta qué momento, efc.

- Garantizarles que, aunque se inicie LET, se mantendran todos los
cuidados necesarios para garantizar el bienestar de la persona me-
nor en todo momento y evitar su sufrimiento.

Registrar todo el proceso de deliberacion con la familia en la Historia
Clinica.

6

Una vez decidido cuando y como se realizara la LET, deben incluirse
en la hoja de de tratamiento las pertinentes 6rdenes médicas, de
forma explicita y clara.

Fuente: Elaboracion propia.

66 |67



t¢ Lactante de 6 meses que fue diagnosticada
recientemente de un tumor rabdoide renal (tumor
renal infantil agresivo con posibilidades de
curacion menores de un 30% en el mejor de los
casos), con metastasis hepaticas y pulmonares.

En el contexto de una aplasia medular
postquimioterapia padece de forma brusca
un cuadro bronconeumoénico que obliga a su
ingreso en la Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos. Requiere ventilacion mecanica
y drogas vasoactivas como tratamiento de
soporte.

Al realizarle un TAC pulmonar en UCI, se
comprueba que las metastasis pulmonares

han aumentado, lo cual indica un fracaso

en la quimioterapia administrada. Se retinen
intensivistas, oncélogos pediatricos y enfermeria
para valorar la situacion. Se decide retirar la
ventilacion, las drogas vasoactivas, y proceder a
sedacion paliativa terminal.

En una reunién con la madre y el padre de la
nina se les comunica la decision del equipo
terapéutico, que ellos aceptan. La nina fallece en
sus brazos unas horas después.’)
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2.2.2.
LET: retirar, no-iniciar, pero nunca
abandonar.

Quizas una de las cuestiones mas debatidas profesionalmente
en relacion con la LET tiene que ver con la distincion entre “re-
tirar” (withdrawing) 'y “no iniciar” (withholding). Hoy en dia esta
ampliamente asumido —aunque siempre existen voces discre-
pantes- que, ante una intervencion que no esta clinicamen-
te indicada, es lo mismo ética y juridicamente “no iniciarla”
que “retirarla” si antes habia sido instaurada. Sin embargo, es
evidente que, desde el punto de vista psicolégico o emocional,
el coste de la “retirada” es mucho mayor que el del “no-inicio”,
aunque ello no quiere decir que el de éste Ultimo sea cero. Esta
percepcion sobre el coste emocional diferente entre ellas es la
que bastantes profesionales convierten, sin mas, en juicio moral.

Y, sin embargo, la aceptacion de la igualdad ética y juridica
entre no-inicio y retirada, cuando no hay indicacion clinica, tie-
ne una repercusion positiva importante en el plano emocional,
ético y legal, que a veces pasa desapercibida. Esta repercusion
tiene que ver con el problema de la incertidumbre clinica que
rodea muchas de las decisiones.

Si en términos éticos y legales es igual no-iniciar que
retirar, entonces, ante una situacion urgente, donde
no es claro si un tratamiento deberia ser iniciado o no
porque no hay evidencias suficientes ni para aconse-
jar su inicio ni para desaconsejarlo, entonces es mejor
iniciarlo.

De esa manera, protegeremos de entrada claramente un va-
lor muy importante, el de la vida. Si, después de instaurado,
llegamos a la conclusion de que la indicacidén no es co-
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rrecta y el tratamiento se revela como futil o contraindicado
por las complicaciones surgidas durante el mismo, entonces,
siempre podremos suspenderlo mediante un proceso de
LET. De esta manera puede conjurarse la angustia ante la po-
sibilidad de no-iniciar una medida terapéutica que pudiera ser
efectiva, aunque debe entonces hacerse cargo del impacto
emocional de la retirada del tratamiento si posteriormente se
concluye su inutilidad.

Otra cuestion que a menudo preocupa a un gran nimero de
profesionales es que se piense que “LET” equivale a “aban-
dono”. Nada mas lejos de la realidad. Las obligaciones de
cuidado integral permanecen hasta el final, aun cuando se
esté llevando a cabo un proceso de LET.

2.2.3.
LET y conflicto en la toma de decisiones

Sin duda, la dificultad mas importante al tomar una decision de
LET consiste en comunicar la decision que se ha tomado tras
ponderar todos los factores pertinentes.

Si se cuidan el proceso de informacion y se extrema la ca-
lidad de la comunicacion, la mayor parte de las veces la
decision de hacer LET sera compartida por la familia. Pero
a veces, aun a pesar de la buena comunicacion, las personas
afectadas solicitan que el tratamiento se mantenga o se inicie.
Ante este tipo de situaciones solo cabe desplegar una estrategia
gradual que pase por las etapas contempladas en la Tabla 24.

Sin embargo, un gran nimero de profesionales llega a con-

fundir el necesario proceso de deliberacién, tanto con pa-
cientes como con familias, que debe abrirse ante toda de-
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cision de LET, con una peticién de su consentimiento para
llevarla a cabo. Esta confusion puede redundar en que, ante
la falta de consentimiento para realizar LET, esta no se lleva a
cabo nunca por miedo, por inseguridad o desconocimiento
ante las posibles consecuencias legales. El efecto inmedia-
to de esa situacion es una obstinacién terapéutica consenti-
da por todas las partes implicadas: profesionales, representan-
tes e incluso, eventualmente, pacientes.

&6 Paciente varon de 2 meses de edad con
malformaciones congénitas graves del Sistema
Nervioso Central, (atrofia cortical severa), que
no fueron detectadas previamente por ausencia
de control de embarazo. Al nacer requiere
ventilacion mecanica, con destete imposible.

Su familia desea que se mantengan todas las
medidas porque, a pesar de haber recibido
informacion repetidas veces sobre el mal
prondstico, piensan que el nino mejorara. El
personal sanitario, para evitar el conflicto,
adopta una actitud expectante sin tomar
medidas de LET.

El paciente ha tenido en este tiempo cuatro
paradas cardiorrespiratorias de las que ha
salido con reanimacion avanzada. Finalmente,
una quinta parada ha terminado con la vida
del lactante a pesar del nuevo intento de
reanimacion.’)
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Por supuesto, como ya se ha comentado antes, en el caso de
que el equipo médico no logre establecer un juicio argu-
mentado sobre la necesidad de hacer un proceso de LET,
porque el diagnéstico o pronéstico no estan suficiente-
mente claros, entonces seran las opiniones y deseos de
pacientes o familias los que deberan convertirse en la guia
principal en el proceso de toma de decisiones, siempre que no
soliciten o requieran actuaciones contraindicadas.

Tabla 24

Pasos a seguir ante un conflicto por una decision de LET

1| Repetir el proceso informativo varias veces, incluso varias veces
en el mismo dia. Usar siempre expresiones claras pero sencillas. Es
conveniente que en el proceso de informacion participen al menos dos
miembros del equipo que ha tomado la decision de LET. Ofrecer apo-
yo emocional y espiritual. Mantener una actitud empatica siempre.

2

Si es posible, proponer un periodo de tiempo de espera razonable,
(48-72 horas, por ejemplo), para que mediten la decision de LET y ten-
gan ocasion de comentarla con la familia, amistades o profesionales
de su confianza.

3

Pasado ese tiempo, volver a reunirse, repetir la informacion ac-
tualizada y exponer de nuevo los argumentos de la LET. Tratar de
negociar un calendario del proceso de retirada, la forma en que
se hara y como participaran paciente y familia en el proceso.

4

En caso de que la negativa se mantenga, solicitar una consulta
urgente al Comité de Etica Asistencial (CAE) de referencia del cen-
tro sanitario. El informe dard orientaciones al equipo profesional acerca
de si procede 0 no continuar con el proceso de LET o de si hay otras
alternativas que plantearse.
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5| Si en opinion del equipo médico el proceso de LET debe continuar,
reunirse de nuevo con las personas afectadas y plantear otra vez el
calendario para llevarlo a cabo. Repetir la informacion y los argu-
mentos de forma empdtica. Aun cuando el nivel de conflicto aumente,
evitar siempre el secuestro emocional.

6! Si la negativa a aceptar la LET se mantiene, ponerse en comunica-
cion con el Juzgado de Guardia para que autorice la retirada de
los tratamientos. Exponer de forma clara y detallada en un Informe los
argumentos que sustentan esa decision, incluida la opinion del CAE.

71 En caso de que las personas afectadas soliciten traslado a otro centro
sanitario y éste sea aceptado, habra de realizarse Informe completo de
los motivos del conflicto, incluyendo los argumentos que han soporta-
do la decision de hacer LET.

8| Todos los pasos del proceso de toma de decisiones deben ser cuida-
dosamente registrado en la Historia Clinica.

9| Una vez finalizado el conflicto, el equipo asistencial siempre debe ree-

valuar lo sucedido, indagar si se podia haber hecho de otra manera,
evaluar el coste emocional, etc.
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2.2.4.
LET e hidratacion y nutricion artificial

Posiblemente el escenario de LET mas complejo que hay es el
que afecta a la hidratacion o nutricion artificial. La polémica en
torno a estas medidas tiene tres pilares:

- La discusion acerca de si se trata de un tratamiento
susceptible, como cualquier otro, de ser etiquetado
en un determinado momento como futil y susceptible
por tanto de LET, o si, por el contrario, es una medida
basica de cuidado y confort que no debe ser retirada
nunca.

- El debate acerca de si la retirada de estas terapias au-
mentan o no el sufrimiento de pacientes en situacion
terminal.

- La funcion simbdlica, en el sentido de que su retirada
se puede interpretar como un abandono de la persona
a su suerte, lo que implica el incumplimiento de obliga-
ciones morales primarias de soporte del moribundo.

Con respecto a los dos primeros elementos, cabe sefalar que
la mayor parte de la comunidad cientifica considera estas
intervenciones como terapias y no como meros cuidados
y que la posibilidad de aumentar el sufrimiento por su retirada
en las situaciones terminales o de agonia es remota. Con todo,
cabe diferenciar, en este sentido, la hidratacion de la nutricion.
Tanto la suspension como el mantenimiento de la hidratacion
tienen consecuencias clinicas mas inmediatas y evidentes que
en el caso de la nutricion, por lo que su retirada debe ser cuida-
dosamente ponderada. En la Tabla 25 se pueden ver algunos
elementos a favor y en contra de la retirada de la hidratacion en
situaciones terminales o de agonia.
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Por otra parte, la funcion simbdlica tiene fuertes raices sociales
y culturales que no hay que minusvalorar. Por ello, las deci-
siones de retirada de estas terapias, mas aun en el caso de
pacientes menores, deben ser todavia mas cuidadosamente
individualizadas y ponderadas que en el caso de otras interven-
ciones susceptibles de LET.

Tabla 25

Argumentos a favor y en contra de la retirada de la
hidratacion

ARGUMENTOS A FAVOR DE MANTENERLA

No hay evidencia de que prolonguen la vida, pero las personas pare-
cen estar mas confortables si reciben hidratacion adecuada.

La deshidratacion produce confusion, incapacidad de descansar, e
irritabilidad neuromuscular.

Si se da agua cuando tienen sed, ¢por qué no hidratar artificialmente?
Suspenderla puede ser visto como abandono del paciente. Fuerte po-
der simbdlico.

ARGUMENTOS A FAVOR DE SUSPENDERLA

Interfiere en el proceso de aceptacion de la muerte.

Las personas en coma no experimentan sed o hambre.

Los liquidos pueden alargar el proceso de morir.

Menos orina significa menos necesidad de panales, orinales, moviliza-
ciones o0 sondas.

Menos liquido en el aparato digestivo supone menos vomitos, ascitis, efc.
Menos secreciones pulmonares, tos, estertores, edemas, etc.

Un balance negativo de liquidos puede llevar a un descenso de la
conciencia y por lo tanto, un descenso en el sufrimiento.

Adaptada de Faisinger et al. When to treat a dehydration in a terminally ill patient? Support Care Center
1997; 5: 205-11
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&6 David es un nifo de 4 afios diagnosticado de
meduloblastoma, (tumor cerebral maligno), que
tras fracasar diversas lineas de tratamiento se
encuentra en la fase agonica de su enfermedad,
sedado con midazolam y morfina por crisis
convulsivas no controladas. Se encuentra
estable hemodinamicamente y es alimentado e
hidratado mediante alimentacion enteral.

Su familia desea que esta alimentacion se
mantenga porque, si no, piensan que es como
“dejarlo morir”.

El equipo sanitario valora los pros y contras

de mantener o retirar esta terapia y habla con

la familia sobre ello. Finalmente, teniendo

en cuenta el estado animico de la familia, la
posibilidad de que la deshidratacion agrave mas
el cuadro convulsivo y el pronédstico fatal de
horas que tiene el paciente, deciden mantener
esta terapia. El paciente fallece a las 48 horas.’)
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2.2.5.
LET en Neonatologia

La Neonatologia esta muy cercana a la vivencia de conflictos
éticos dado que el Recién Nacido (RN) esta en una etapa de
su vida con caracteristicas muy particulares. En relacion con
la toma de decisiones sanitarias, lo mas importante es que se
trata de una persona con autonomia cero, cosa que no sucede
necesariamente con otras personas menores, que pueden ser
etiguetados como “menores maduros”. Asi, no hay ni posibili-
dad ni necesidad de darle informacion, evaluar su capacidad,
etc. La toma de decisiones siempre se hace por representacion
y el Unico criterio que puede utilizarse es el del “mayor bene-
ficio” o “mejor interés”. Es la familia, con ayuda del personal
sanitario, quien da contenido a este “mayor beneficio”.

Por otra parte, con frecuencia, se presentan grandes dificul-
tades para orientar un probable prondstico incierto a corto,
medio y largo plazo, lo que eleva el nivel de complejidad de
manera importante. En la Ultima década, la mejora en la super-
vivencia de criaturas nacidas muy prematuramente, por debajo
de las 28 semanas de edad gestacional, ha sido muy impor-
tante, asi como en el diagnostico y manejo de las malformacio-
nes incompatibles con la vida. Sin embargo, esta capacidad
de intervencion también tiene sus efectos perniciosos, pues
ha aumentado la incidencia de efectos secundarios y compli-
caciones a largo plazo. Actualmente, hay un amplio consenso
en relacion a los aspectos éticos y los limites de no iniciar la
reanimacion neonatal en sala de partos, en las circunstancias
contempladas en la Tabla 26.
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Tabla 26

Cuando NO iniciar reanimacion neonatal en sala de partos

1

Bebés prematuros/as con edad gestacional < 23 semanas y/o peso
< 400 g (excepto si existe vitalidad extrema o datos de crecimiento
intrauterino retardado).

2

Anomalias fetales incompatibles con la vida

- Anencefalia / Exencefalia / Acraneo.

- Hidranencefalia.

- Holoprosencefalia alobar.

- Atresia laringea / Atresia traqueal.

- Agenesia diafragmatica.

- Agenesia renal bilateral.

- Patologia renal bilateral con secuencia Potter y de comienzo precoz.
- Ectopia cordis.

- Pentalogia de Cantrell.

- Sindrome de bandas amnidticas.

- Limb-body wall complex.

- Displasia esquelética letal con hipoplasia toracica y afectacion precoz.

3

Cromosomopatias: trisomia 18, trisomia 13, trisomia 9, triploidias.

4

Signos de muerte, como ausencia de respiracion y latido o macera-
cion fetal.

Adaptado de: Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia. Declaracion de la Comisién de Bioética de
la SEGO sobre la Ley Orgéanica 2/2010 de Salud Sexual y Reproductiva y de la Interrupcion Voluntaria
del Embarazo. Disponible en: http://www.sego.es/Content/pdf/Documento_Final_Bioetica_Aborto_2.pdf.
Visitada el 1 de Marzo de 2011.
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En estas circunstancias, si la situacion ha podido conocerse
de forma prenatal, tenemos que tener presente que las espe-
ranzas y expectativas de la familia necesitan ser analizadas con
honestidad y compasion, de una manera realista, de acuerdo
con la evidencia disponible. Se debe documentar y dejar por
escrito de manera legible la comunicacion facilitada a la familia,
asi como el plan de actuacion acordado.

Siempre que sea posible, la decision del manejo en estos ca-
sos deberia englobar a la familia y al personal médico que va a
hacerse responsable, tanto antes como durante y después del
parto. De acuerdo con la informaciéon del estado del feto y
los deseos de la familia, se debe realizar un plan de parto y
programar unos cuidados de confort a la criatura.

A pesar de querer precisar al maximo los limites de reanima-
cién, siempre van a existir situaciones controvertidas. En dicho
caso, el consejo prudente es iniciar la reanimacion para, poste-
riormente, replantear la situacion y limitar el esfuerzo terapéuti-
co de forma individualizada, al disponer de mayor informacion
clinica y/o al conocer la opinién de la familia. Dichas situaciones
son, por ejemplo, si se confirma la existencia de una enferme-
dad incurable o no se obtiene respuesta tras 10 minutos de
iniciadas las maniobras de RCP. Se sabe que la incidencia de
secuelas neuroldgicas es elevada si a los 10 minutos no se ha
conseguido latido espontaneo.

En la Tabla 27 se encuentra un listado de situaciones clinicas
que son consideradas por la Sociedad Espafiola de Ginecolo-
gia y Obstetricia como “extremadamente graves e incurables
a tenor del conocimiento cientifico disponible en el momento
del diagndstico”, susceptibles de Interrupcion Voluntaria del
Embarazo. Por este mismo motivo son situaciones clinicas en
las que puede estar justificado, segun la gravedad del proceso
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y la toma de decisiones compartidas con las familias o repre-
sentantes legales, el planteamiento de LET en Neonatologia,
aunque dicha decision siempre debe tener, como ya se ha
mencionado, un caracter completamente individualizado. Por
este mismo motivo, puede haber situaciones clinicas en Neo-
natologia no incluidas en la Tabla que, en un determinado mo-
mento a juicio de los profesionales, sean susceptibles de LET.
Es decir, no todas las situaciones clinicas incluidas en la tabla
serian susceptibles de LET, y algunas situaciones podrian ser
candidatas a LET.

Siempre hay que insistir en que la decisiéon de limitar
el esfuerzo terapéutico (LET) no supone la interrup-
cion de los cuidados del RN. En este caso, la opcion
de “curar” se transforma en la opcién de “cuidar”. Se
le debe cuidar hasta que fallezca, procurando que esté
lo mas confortable posible, sin dolor y con el minimo
sufrimiento fisico.
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Tabla 27

Cuadros clinicos susceptibles de planteamiento de LET

1| Malformaciones cardiacas graves:
- Formas graves de anomalia de Ebstein, con insuficiencia trictspide
severa y gran cardiomegalia
- Hipoplasia de cavidades izquierdas severa
- Isomerismo derecho
- Canal atrioventricular completo con bloqueo atrioventricular comple-
to, en el contexto de isomerismo izquierdo

2| Encefalocele asociado a otras anomalias y/o que cause desestruc-
turacion anatomica del SNC.

3| Hidrocefalia grave y progresiva.
4| Ausencia o hipoplasia grave de vermis cerebeloso.

5| Alteraciones estructurales graves del SNC esquizencefalia, lisence-
falia, etc...).

6! Hernia diafragmatica grave.

71 Esclerosis tuberosa.

Adaptado de: Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia. Declaracion de la Comision de Bioética
de la SEGO sobre la Ley Organica 2/2010 de Salud Sexual y Reproductiva y de la Interrupcion Voluntaria
del Embarazo. Disponible en: http://www.sego.es/Content/pdf/Documento_Final_Bioetica_Aborto_2.
pdf. Visitada el 1 de Marzo de 2011.
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&€& Mujer multipara, embarazo controlado, siendo
detectado en la ecografia a la 20 semanas
polihidramnios y cuadro polimarformativo
confirmando por amniocentesis cariotipo de
trisomia 18.

Se informa a la madre y al padre de la situacion
de escasa viabilidad y mal pronéstico,
comprenden la situacién y deciden continuar el
embarazo y que no sean tomadas medidas de
reanimacioén en el momento del parto.

Nace una recién nacida a las 35 semanas de
edad gestacional, mediante parto espontaneo,
confirmandose por aspecto clinico el Sindrome
de Edwdards (trisomia 18), la paciente fallece a
los 30 minutos de vida en contacto piel con piel
con la madre en la sala de partos y acompanada
por su padre y abuela materna en todo momento,
habiéndose realizado medidas de comfort,
ambiente calido e intimo con la familia.

La nina fue bautizada por su padre en paritorio
respetando sus creencias religiosas. No se
concedi6 necropsia.))
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Y esta es una tarea que el equipo de una Unidad de Cuidado
Intensivo Neonatal (UCIN) debe identificar como propia. Todo
el personal de la Unidad ha de participar conjuntamente en la
ayuda en la toma de decisiones de los cuidados paliativos, la
atencion del dolor y el confort, y el apoyo en el proceso del
duelo, teniendo en cuenta las preferencias de la familia.

Las situaciones donde un o una RN se somete a una LET suelen
generar una profunda tristeza en la familia y sensaciones difici-
les de definir en el personal sanitario (PS), que suele vivir estos
momentos como un fracaso profesional después de realizar
grandes esfuerzos por mantener la vida. En dichos momentos,
se convierte en una necesidad para todo el mundo el aplicar
una medicina lo mas humana posible acorde con la situacion
final de la criatura y los sentimientos de su familia. Por eso,
cuando la probabilidad de supervivencia es muy limitada
o en las ocasiones en que la criatura fallece, es necesa-
rio crear un protocolo de Cuidados Paliativos Neonatales
que tenga como objetivo procurarle el maximo bienestar
posible y centrarnos en las necesidades de la familia, la in-
clusién de aspectos culturales, espirituales y practicos, el
seguimiento de la familia y el apoyo del personal sanitario.
Los aspectos que debe cubrir un protocolo de cuidados al fin
de la vida del neonato se resumen en la Tabla 28.

82|83



Tabla 28

Elementos a incluir en un Protocolo de Cuidados al
Final de la Vida en una Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales

1| Definicion y necesidad de los cuidados paliativos en la UCIN.

2| Descripcion de los cuidados paliativos para neonatos, incluyendo ca-
tegorias de candidatos.

3| Planificacion y formacion necesarias para comenzar servicios de cui-
dados paliativos.

4| Componentes esenciales para el apoyo dptimo en la muerte neonatal.
5| Cuidado de la familia: necesidades culturales, espirituales y practicas.
6/ Retirada de la ventilacion, incluyendo el manejo del dolor y otros sintomas.

71 Recomendaciones para cuando la muerte no se produce tras la limi-
tacion del esfuerzo terapéutico.

8| Seguimiento de la familia.
9| Necesidad de un apoyo continuado al personal sanitario.
10/ Supresion de la lactancia en la madre de la criatura moribunda.

111 Personal sanitario solidario, compasivo y que no juzgue. El acuerdo
de los planes es esencial.

12| Hacer constar en las 6rdenes médicas los cuidados paliativos de ma-
nera especifica.

Adaptado de: Carter BS. Providing palliative care for newborns. Pediatr Ann. 2004 33(11):770-7
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2.3
Rechazo de tratamiento

El problema del rechazo de tratamiento por una persona me-
nor en un contexto de atencion al final de la vida esta estrecha-
mente ligado a la problematica de la capacidad para decidir. El
nucleo central de la misma tiene que ver, por un lado, con aclarar
cuando la persona menor puede tomar decisiones por si mismay
qué papel juegan sus representantes en esa decision vy, por otro,
con establecer los criterios y procedimientos para la toma de de-
cisiones de representacion cuando la persona menor es incapaz
de decidir. De todo ello ya hablamos en el capitulo 1 de este ma-
nual. Es especialmente importante abordar este tipo de situacio-
nes en el marco de una Planificacion Anticipada de Decisiones.

t¢ Nina de 13 anos afecta de enfermedad de
Morquio (mucopolisacaridosis tipo IV) que la
obliga a desplazarse en silla de ruedas. Presenta
ademas una insuficiencia respiratoria cronica
grave por la que recibe un aporte suplementario
de oxigeno, que ha pasado de ser intermitente

y nocturno a permanente. Para mejorar su
capacidad respiratoria se le proporcioné un
equipo de CPAP domiciliario que la niha no tolera.

Su hermana fallecié de la misma enfermedad a

la edad de 18 anos tras 15 anos de ventilacion
mecanica invasiva por traqueotomia en un
Hospital para personas con enfermedades
cronicas en el que estuvo ingresada toda su vida.
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Ante el previsible empeoramiento de la

funcion respiratoria en el futuro, bien de forma
progresiva, bien ante una reagudizacién, se ha
debatido en diferentes ocasiones con la niha

y la familia la posibilidad de tener que afrontar
una traqueotomia y una intubacion. La nifna ha
rechazado de plano de forma reiterada esta
posibilidad. Su familia acepta su decision e
indica que no autorizara ninguna actuacién en
contra de la voluntad de la nina. Se aborda con
ella y la familia la posibilidad de que, ante una
situacion que le produzca gran sufrimiento,
acceda a una sedacion paliativa, siendo
consciente de que la aplicaciéon de la misma
puede desencadenar una situacion irreversible.’)

Un escenario especialmente complejo es aquel en el que
el equipo médico estima adecuado iniciar o mantener una
medida terapéutica en una persona menor incapaz porque
consideran que le beneficia claramente y, sin embargo, su fa-
milia se niega a emitir el necesario consentimiento por repre-
sentacion para instaurar dicha medida porgue la consideran
innecesaria o inutil. Hay muchas razones por las que la familia
puede adoptar una decision de estas caracteristicas, por lo
que es imprescindible tratar de comprender sus motivos.
No es aceptable que el equipo médico adopte desde el princi-
pio una actitud de juicio condenatorio de esa decision, presu-
miendo, quizas gratuitamente, que la familia no estéa buscando
el bienestar de la criatura, su mejor interés.

Los factores que influyen en la decision de la familia son muy
variados. Sus experiencias previas ante la muerte de familiares

0 personas conocidas y la forma en que se tomaron las deci-
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siones finales en esa ocasion, la percepcion subjetiva del su-
frimiento de su hijo o hija, la necesidad de ofrecerle proteccion
ante toda forma de agresion, aunque sea bienintencionada o
la preocupacion respecto a la atencion que debe recibir a largo
plazo estan entre dichos factores. En un estudio realizado por
Meyer EC, Burns JP, Griffith JL et al, se ha descrito que madres
y padres dan prioridad a la calidad de vida, la probabilidad de
mejoria y la percepcion de dolor de la criatura. También tienen
muy en cuenta las recomendaciones del equipo médico. Por
€s0, ante este tipo de rechazos, lo mejor es reabrir el proce-
so de informacion y deliberacién para aclarar las expecta-
tivas tanto de la familia como del equipo médico ante los
objetivos del tratamiento. Hay que tener en cuenta que, a no
ser que la decision de rechazar un tratamiento vaya claramente
en contra de los intereses de la persona menor incapaz, es a
la familia a quien corresponde decidir.

Si el personal sanitario piensa que, mas alla de las dis-
crepancias con respecto a los objetivos terapéuticos,
existen indicios de que la familia no actua movida por
el interés de la persona menor, sino por otro tipo de
consideraciones, deberia consultarlo primero al Co-
mité de Etica Asistencial y, si se estima necesario,
ponerlo en conocimiento del Ministerio Fiscal o del
Juzgado de Guardia.
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2.4.
Sedacion Paliativa

Se ha estimado que aproximadamente el 25% de pacientes
que reciben Cuidados Paliativos requeriran sedacion en la fase
agonica de la enfermedad. Sin embargo, no existen datos fia-
bles en cuanto a la infancia se refiere.

Los criterios para iniciar una sedacion paliativa en una persona
adulta y el procedimiento para llevarla a cabo estan bien es-
tablecidos. Sin embargo, con menores no existe un acuerdo
explicito sobre estos criterios y, en general, se aplican de for-
ma adaptada los criterios de las personas adultas. En cualquier
caso, se trata de una practica clinica que, si se realiza con-
forme a las indicaciones clinicas y prescripciones técnicas,
y contando con el consentimiento informado de la persona
menor o de su representante, no deberia ser considerada
de un modo muy diferente al de cualquier otra actuacion
médica. De hecho, la Ley 2/2010 de Andalucia lo considera un
derecho de los y las pacientes, siempre y cuando esté indicado:

Articulo 14. Derecho de los pacientes a la administra-
cion de sedacion paliativa.

Los pacientes en situacion terminal o de agonia tienen
derecho a recibir sedacion paliativa, cuando lo precisen.

Es importante sefnalar que el consentimiento para recibir seda-
cion paliativa debe ser explicito, no significando esto que deba
ser por escrito mediante un formulario especifico. Basta que
quede registrado en la Historia Clinica. Hoy en dia no parece
ni ética ni juridicamente adecuado aceptar el consentimiento
implicito o tacito.

Aspectos éticos y juridicos de las decisiones al final de la vida en menores



Con respecto a la pregunta sobre quién debe emitir el consen-
timiento informado para este tratamiento, la respuesta es que
los criterios son los mismos que en cualquier otro tratamiento,
criterios que ya se han expuesto en el capitulo 1 del presente
documento.

Lo que si hay que hacer es extremar el proceso de informa-
cion de la persona menor y sus representantes para que ten-
gan ideas claras sobre los objetivos del tratamiento, sus conse-
cuencias y la reversibilidad o irreversibilidad del proceso. Debe
quedar claro que nuestro objetivo es aliviar el sufrimiento
y no acelerar el proceso de la muerte, intentando mantener
en la medida de lo posible la capacidad de comunicacion entre
la persona menor y su familia. Es decir, hay que asegurarse de
que la familia no entiende este proceso como eutanasia, cuyo
objetivo seria terminar con la vida como medio para poner fin
al sufrimiento.

Uno de los principales problemas de la sedacion paliativa es
la disminucion o abolicién de la comunicacion de la persona
menor con su familia, y que existan asuntos o deseos que la
persona menor precise comunicar para poder irse en paz. Por
ello es importante haber dado a la familia oportunidad para
hablar de temas no resueltos anteriormente, a veces tan im-
portantes como el propio hecho de la muerte. Es decir, es im-
portante que, cuando se llegue a plantear la sedacion, se
haya realizado un Proceso de Planificacién Anticipada de
las Decisiones.

Durante el tiempo que la persona menor permanece bajo se-
dacion, deben revisarse continuamente las necesidades
de la familia por parte del equipo médico y proveer soporte
emocional, tiempo y espacio adecuado para poder seguir
acompanando a la persona menor en estos momentos.
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&t Lactante de 8 meses diagnosticado desde el
primer mes de vida de Atrofia Muscular Espinal
tipo 1, (enfermedad neurodegenerativa con
pronéstico de muerte en los dos primeros anos
de vida), que esta ingresado por un proceso
neumonico, requiriendo oxigeno, antibioterapia

y aspiracion de secreciones. Presenta episodios
de apnea diarios que requieren aspiracion

de secreciones. Entre las crisis, David se
encuentra tranquilo, en brazos de sus familiares
y esbozando alguna sonrisa ocasional. Su familia
solicita la sedacion paliativa. El equipo médico
piensa que por ahora no hay indicacion porque
los sintomas estan adecuadamente controlados,
lo que permite al nifio seguir disfrutando de la
calidez del afecto de su familia. La familia acepta
esta decision.

Al cabo de dos semanas, el nifio presenta

crisis recurrentes de apnea de dificil control y
bradicardia severa. Se decide entonces proponer
a la familia el inicio de una sedacién paliativa,
que aceptan. El nino muere en brazos de su
madre al dia siguiente.’)
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2.5.
Suspension de atencion
por muerte

La determinacion del fallecimiento de una persona menor se
realiza, como en una persona adulta, mediante alguno de los
dos criterios siguientes:

- Cese irreversible de las funciones circulatoria y respiratoria.

- Cese irreversible de las funciones del cértex y tronco ce-
rebral. Este criterio es el que se conoce como muerte
cerebral o encefalica (Tabla 12). Su aplicacién en neo-
natos pre o postérminos, lactantes y menores de 2 afios
requiere criterios complementarios especiales.

Durante el proceso diagndstico, el equipo médico debe estar en
permanente comunicacion con la familia, mostrandose sensible
y respetuoso con las creencias personales, étnicas o religiosas.
Es importante poder percibir en cada momento el grado de
comprension que tienen del significado de la muerte, especial-
mente si se aplican los criterios de muerte encefalica. No es in-
frecuente que algun miembro de la familia exprese sus dudas de
que la criatura haya fallecido cuando su corazon sigue latiendo
0 cuando aparecen movimientos espontaneos o ante estimulos.

Una vez se ha determinado el fallecimiento, la suspension
de atenciéon por muerte es un escenario que no plantea
conflictos éticos y juridicos. En caso de activacion del proce-
so de donacion de 6rganos, las medidas se mantendran para
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mantener la viabilidad de los érganos hasta que se produzca
la extraccion. Sin embargo, especialmente en caso de muerte
encefélica, algunas personas —familiares, incluso profesionales-
pueden tener dificultades emocionales para suspender las me-
didas de soporte vital cuando se ha producido el fallecimiento,
pero el corazén sigue latiendo.

No es infrecuente convertir la dificultad emocional en
un juicio sobre la “moralidad” de ese proceso de des-
conexion. Proporcionar apoyo emocional, explicar de
nuevo el proceso y dar tiempo para la aceptacion de
la realidad resolvera la situacion en la mayoria de las
ocasiones.

Tabla 29

Diagnéstico de muerte cerebral en la edad pediatrica

Requisitos de la Historia Clinica para hacer el diagnéstico de
muerte cerebral
- Condiciones
/ Coma de etiologia conocida, de caracter estructural e irreversible
- Exclusiones

/ Hipotermia inferior a 32,2 °C

/ Hipotension no tratada de manera suficiente
/ Shock de cualquier etiologia

/ Enfermedades endocrinas y metabolicas

/ Farmacos depresores del SNC
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Criterios clinicos

- Ausencia de funciones cerebrales

/ Coma profundo no reactivo, con ausencia de movimientos esponta-
neos o inducidos

Ausencia de actividad del tronco cerebral

/ Ausencia de reflejo fotomotor, corneal, oculocefalicos, oculo-vestibu-
lares, nauseoso, tusigeno y reflejos de succion y bsqueda.
/ Falta de respiracion espontanea

Test de atropina (explora la actividad del X par craneal y sus nticleos
troncoencefalicos)

Test de apnea (demuestra la ausencia de respiracion espontanea)

Periodos de observacion

Si el diagndstico es Unicamente clinico, es recomendable repetir las ex-
ploraciones tras un periodo de tiempo (de 6 horas en caso de lesion
destructiva conocida y a las 24 horas si se trata de encefalopatia anoxica)

Exploraciones instrumentales de confirmacion de la falta de
funcion y riego cerebral

- Pérdida de funcion neuronal

/ Electroencefalograma
/ Potenciales evocados

- Pérdida de riego sanguineo

/ Arteriografia cerebral (de cuatro vasos)

/ Angiografia cerebral por sustraccion digital (arterial o venosa)

/ Angio-gammagrafia cerebral

/ Ecografia-Doppler craneal (por si sola no es suficiente en nifias y
nifos de corta edad)

Adaptado de: Cambra Lasaosa FJ, Segura Matute S. Limitacion del esfuerzo terapéutico en Pediatria.
Muerte Cerebral. En: De los Reyes M, Sanchez Jacob M (editores). Bioética y Pediatria. Madrid: Editorial
Ergon, 2010.pp. 501-509.
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Atencion integral
a pacientes y
familias



k& Diego no conocia la mar. El
padre, Santiago Kovadloff, lo
llevé a descubrirla.

Viajaron al sur.

Ella, la mar, estaba mas alla de
los altos médanos, esperando.
Cuando el nino y su padre
alcanzaron por fin aquellas
cumbres de arena, después de
mucho caminar, la mar estallo
ante sus ojos. Y fue tanta la
inmensidad de la mar, y tanto su
fulgor, que el nino quedé mudo
de hermosura.

Y cuando por fin consiguié
hablar, temblando,
tartamudeando, pidi6 a su padre:
-iAyudame a mirar!J)

Eduardo Galeano®



9

La muerte en la infancia y la adolescencia suele
adquirir un caracter de especial dramatismo.

Se considera antinatural, inesperada, dificil de
comprender y de aceptar. Ni la propia persona, ni
su familia, ni sus amistades, ni tampoco la mayoria
del personal sanitario que interviene en estos
procesos han recibido una preparaciéon emocional y
cognitiva para afrontar y asimilar la pérdida.

Este tercer bloque de contenidos incluye aspectos
relacionados con el mejor afrontamiento de la
enfermedad y, especialmente, de la muerte en

la infancia y la adolescencia. Aporta claves al
personal sanitario para afrontar con mas facilidad,
mas seguridad y mayor probabilidad de éxito dicho
proceso y para trabajarlo tanto con pacientes
menores como con sus familias.
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3.1.

Si hablamos de enfermedad y muerte en la infancia y la ado-
lescencia, el protagonismo de estos procesos es para quie-
nes viven en primera persona dicha situacion. En los capitulos
precedentes, se ha establecido la importancia y la pertinencia,
tanto desde un punto de vista ético, como de un punto de vista
legal, de informar, de que participen en la toma de decisiones
relacionada con sus procesos de tratamiento, (en la medida en
que la situacion y su capacidad lo permitan), y de escuchar y
tener en cuenta sus valores y preferencias siempre que sea po-
sible. Para hacerlo correctamente, es conveniente conocer el
proceso mediante el cual ninas y nifos elaboran sus mecanis-
mos para confrontar su propia muerte, el modo en que en es-
tos periodos vitales se comprenden la enfermedad y la muerte
y la manera idénea de abordar los procesos de comunicacion.
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3.1.1.
Factores que afectan a la comprension de
los conceptos de muerte y enfermedad

Las investigaciones actuales coinciden en que existen tres fac-
tores que inciden directamente en la comprension de la
muerte en la infancia y la adolescencia.

Etapa del desarrollo psiquico en que se encuentra.

Interaccién con el entorno (familia, amistades y profe-
sorado).

La interpretacion personal que cada individuo hace de
sus propias experiencias, asi como su historia previa y
experiencia en estos temas.

El concepto de muerte se define de forma multidimensional
integrando la comprension de tres dimensiones fundamenta-
les: universalidad de la muerte, irreversibilidad de la misma
y cesacion de los procesos corporales.

En este campo de conocimiento, se han generado distintas
teorias sobre la adquisicion y desarrollo de los conceptos de
muerte y enfermedad y su significado. Es especialmente im-
portante conocer, aunque sea brevemente, las aportaciones de
las teorias cognitivas, que se centran en el estudio de la estruc-
tura y desarrollo de los procesos del pensamiento y como ello
afecta a la comprension de la persona sobre su entorno. De
todas las teorias cognitivas, la pionera y mas conocida en este
tema fue la de Piaget, cuyas principales aportaciones respecto
a este tema se resumen en la siguiente tabla XX.
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Tabla 30

Piaget: Evolucion del desarrollo y conceptos de

enfermedad y muerte

Etapa Caracteristica

Primer periodo, 0 a 2 afios:
llamado periodo sensoriomotor.

Utilizan sus sentidos y capaci-
dades motoras para conocer los
objetos y el mundo, (ve qué es lo
que puede hacer con las cosas).
Aprende lo que se llama la perma-
nencia del objeto.

Concepto enfermedad y muerte

Segundo periodo, desde
2 a 6 aios: llamado periodo
preoperacional.

Son capaces de utilizar el pen-
samiento simbdlico, que incluye
la capacidad de hablar. Este
pensamiento simbolico es todavia
un pensamiento egocéntrico,
entienden el mundo desde su
perspectiva.

No comprenden la muerte en el sentido de que la vida se termina, mas bien
piensan que la muerte es un tipo de cambio o estado, como el estar ham-
briento 0 sofioliento, pero siempre como continuacion de la vida.

Tercer periodo, desde los 7 a
los 11 aios: periodo de las ope-
raciones concretas.

Pueden aplicar la logica, aplican
principios. Ya no conocen intui-
tivamente, sino racionalmente.

Sin embargo, no manejan todavia
abstracciones. Su pensamiento
esta anclado en la accion concreta
que realizan. Es el periodo escolar.
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Las operaciones concretas, al permitirles comprender el espacio, el
tiempo y la cantidad como dimensiones mensurables, incitan una orien-
tacion pragmatica hacia el mundo, por lo que hay dos caracteristicas
que marcan en lo que respecta a la vida y la muerte:
Mientras que la muerte es el final de la vida, también es al
mismo tiempo el principio de otra.
Piensan que no todas las personas se mueren. Hay quienes
piensan que hay jerarquias, que quienes pertenecen a una
clase mueren antes que quienes pertenecen a otra.
En este periodo comprenden que la muerte no es la continuacion de la
vida. Y empiezan ya a sentir miedo de la muerte.

Cuarto periodo, de los 12 afios | Es la etapa del pensamiento abs-

en adelante (adolescentes y tracto, ya pueden hacer hipotesis.
personas adultas): periodo de En esta etapa, se comprenden las
las operaciones formales. nociones de tiempo histdrico, del

espacio celeste y de la causalidad
probabilistica.

Por lo que se llega a tener ya una vision cientifica del mundo y empiezan
a definir la vida y la muerte en términos médicos y biologicos y desde
diferentes perspectivas. También pueden reflexionar sobre esto desde un
punto de vista religioso, filosofico.

Fuente: Piaget, J. La representacion del mundo en el nifo. Madrid: Ediciones Morata, 1984.

En este documento, hemos considerado relevante destacar tam-
bién las aportaciones de Nagy, Kane y Die-Trill sobre como se de-
sarrollan en las personas los conceptos de enfermedad y muerte.

Nagy estudié en 1959 el concepto de muerte entrevistando a
378 ninos y nifas de los 3 a los 10 afos de edad. Concluyd
que a partir de los 9 ahos reconocen la muerte como un
proceso irreversible e interno que acontece a cada persona
y que es inevitable. El concepto de universalidad de la muerte
aparece entre los 6 y los 7 anos, en la etapa de las operaciones
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concretas, cuando se comienzan a aplicar reglas universales.
Barbara Kane describe en 1979 tres fases o etapas del desa-
rrollo del concepto de muerte, que se encuentran estrecha-
mente vinculadas con los estadios evolutivos de Piaget, (pre-
operacional, operaciones concretas y operaciones formales),
sin inclinarse por una edad de “corte”.

Tabla 31

Etapas del desarrollo del concepto de muerte seguin
Barbara Kane

12 Se adquieren los conceptos de separacion, (las personas
muertas no viven entre nosotros/as), y falta de movimiento
(permanecen inmoviles).

2° Se va entendiendo el concepto de universalidad y el cese
de la actividad corporal, ademas de la irrevocabilidad y
la causalidad que primero se refiere a causas externas,
(accidente), y, al finalizar la etapa, la muerte puede tener
una causa interna, (enfermedad).

3 Es capaz de pensar en la muerte en términos abstractos.

Kane sefiala que a partir de los 8 afnos la nifia o nifio es
capaz de tener las mismas ideas acerca de la muerte que
una persona adulta y que, después de los 6 anos, sus expe-
riencias con la muerte pueden acelerar el desarrollo de estos
conceptos.

Por ultimo, Die Trill, (basandose en Spinetta), propone la si-

guiente evolucion en la adquisicion de los conceptos de enfer-
medad y muerte.
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Tabla 32

Etapas en la evolucion de los conceptos de
enfermedad y muerte, segun Die Trill

Etapa Caracteristica

Prelingiiistica 0-18 meses El principal desarrollo es senso-
riomotriz, se responde al dolor, al
malestar y a las personas extra-
fias. Existe temor a la ausencia de
la madre y el padre.

Concepcion de enfermedad y muerte: No hay concepto del tiempo ni
de la enfermedad.

Preescolar El desarrollo més significativo
18 meses a los 5 aios ocurre en el ambito lingiistico.

Reconoce las partes de su cuerpo y sabe qué parte de su cuerpo esta
enferma. Cree que la enfermedad esta causada por factores exter-
nos o por accidentes. La muerte es un sueiio en el que hay pérdida
de movilidad, separacion o mal funcionamiento temporal. Es la
etapa del pensamiento magico: los muertos respiran, comen y se trasla-
dan de un lugar a otro.

Reaccion a su propia enfermedad: se pueden mostrar mas irritables,
ansiosos o tristes al sentir restringida su actividad fisica. Pueden vivir la
enfermedad como castigo por malos comportamientos o pensamientos.

Escolar: a partir de los 5 aios | Mayor interaccion y competitividad
social.

Expresa curiosidad por la muerte y las relaciones sociales, hay una
conceptualizacion madura del tiempo. Conoce las funciones de cada parte
del cuerpo y ya entiende factores internos como causa de una enfer-
medad. Expresan gran interés por los cambios que ocurren en el cuerpo,
siendo uno de sus maximos temores la mutilacion. En esta etapa, piensa
que la muerte es selectiva, que afecta a las personas mas ancianas,
y tiende a personificarla; la representan con frecuencia como “el hom-
bre vestido de negro”
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Entre los 7 y 13 aiios:

Ya ha desarrollado los conceptos de irreversibilidad, universalidad
y permanencia de la muerte. Aunque la edad varia segun la experien-
cia de enfermedad y muerte, y de factores socioculturales.

Preadolescencia y Se desarrolla el pensamiento formal.
Adolescencia:

Admite que existen causas desconocidas a la enfermedad. Con frecuencia se
emplea la negacion como defensa ante la amenaza que supone la muerte.

Fuente: Die-Trill M. El nifio y el adolescente con cancer. En: M Die-Trill, editor. Psico-Oncologia. Madrid:
Ediciones Ades, 2003;

3.1.2.

Como hablar a ninas, ninos y adolescentes
sobre su muerte cuando experimentan una
enfermedad grave

Muchas de las familias que pasan este trance encuentran dificil
abordar el tema de la muerte con sus hijas e hijos. Con frecuen-
cia, la dificultad de hablar sobre su situacion y su prondstico
puede producir un pacto de silencio por parte de la familia,
que evitan hablar de su muerte. Madres y padres pueden sentir
temor a que les echen la culpa por transmitir informacion desa-
gradable, o temor a perjudicar o provocar reacciones intensas
que no podamos controlar, distanciamiento emocional...

No obstante, la observacién de nifios y nifias con enfer-
medades graves ha demostrado que, mayoritariamente,
adquieren considerable informacion sobre su enferme-
dad, incluyendo la posibilidad de su propio fallecimiento,
aunque no se les haya hablado sobre el tema. (Bluebond-
Langner). Esta informacion la van adquiriendo a lo largo de un
proceso que se describe en la siguiente tabla.
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Tabla 33

Fases de aceptacion de la propia enfermedad, segun
Bluebond-Langner

Informacion

Etapas de
comprension

Experiencia
requerida para
pasar a esta
etapa

Lo que
comprenden en
de informacion esta etapa

recibida

1° Es una enferme- Padre y madre Estaba sano,
dad seria con informacién  pero ahora
(no siempre sa- del diagndstico.  enfermé
ben el nombre de seriamente/
la enfermedad) gravemente

2° Los nombres La familia infor-  Estoy seriamente
de los ma a su hijo/a enfermo/a,
medicamentos, que esta en pero me voy a
dosificacion remision; me- curar
y efectos secun-  nores conver-
darios san con otros/

as en situacion
similar.

3 Proposito de los 1° remision Estoy siempre
procedimientos y enfermo/a
tratamientos. La pero me voy a
relacion entre curar
tratamientos y
sintomas

4° La enfermedad Recaidas y Estoy siempre
como una serie remisiones enfermo/a
de remisiones y y nunca me voy
recaidas a curar

5° La enfermedad Aprenden Estoy muriendo
€OMO una serie acerca de la
de remisiones muerte, por el
y recaidas que fallecimiento de
culminan con la otro/a nifio/a
muerte

Fuente: Bluebond-Langner M, DeCicco A. Children’s views of death. En: Goldman A, Hain R and Liben S,
editors. Oxford Textbook of Palliative Care for Children. Oxford: Oxford University Press, 2006.
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El hecho es que este tipo de pacientes y sus hermanos
o hermanas son, normalmente, conscientes de su pro-
pia situacion. Tienen la habilidad de aprender sobre
la enfermedad aunque se les intente ocultar y tienen
diferentes necesidades que flucttan a lo largo del pro-
ceso de enfermedad.

El estudio de Kreicbergs et al concluye que las familias que
tuvieron conciencia de que su hijo/a sabia que se iba a morir
y no le hablaron del tema (69) se arrepintieron cuando murio.
Todas las familias que identificaron las dudas de su hijo/a (147)
y hablaron sobre su proceso de morir, no se arrepintieron de
haberlo hecho.

Facilitar que la persona menor tenga informacion, en la
medida en que lo desee y pueda expresar sus miedos, sus
dudas y encontrar, por tanto, apoyo y respuesta, es po-
sitivo. Es conveniente que, tanto el equipo sanitario como la
familia, se preparen para abordar dicha tarea. El equipo sa-
nitario, ademas, habra de ayudar a las familias a realizar
dicha labor:

permitiendo que expresen sus sentimientos y dudas y
orientando sobre como hacerlo (si lo necesitan),

proporcionando apoyo,

transmitiendo confianza en que dicha informacion y co-
municacioén sera lo mejor para la persona menor, siem-
pre que se haga de la forma adecuada, porque permiti-
ra la expresion de miedos y dudas y les aportara cierta
tranquilidad y sensacion de apoyo.
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Las familias valoran la competencia del personal sanitario en la
deteccion de las necesidades de comunicacion entre la familia
y la persona menor, y demandan formacion en habilidades de
comunicacion para mejorar dicho cuidado.

Cuando se habla con una persona menor sobre su propia
muerte, hay que tener en cuenta:

la experiencia de enfermedad y su nivel de desarrollo,

la vivencia y el grado de comprensién de otras muertes
que haya conocido,

las creencias culturales y religiosas de su familia sobre la
muerte,

Sus propios recursos en el afrontamiento de situaciones
de dolor y tristeza y

las circunstancias esperables en las que va a acontecer
su fallecimiento.

En la practica con las personas menores en esta situacion hay
una tendencia a usar frases hechas que no tienen ningun
valor terapéutico, como: Todas las personas nos vamos a mo-
rir. Lo ultimo que se pierde es la esperanza. La vida continda. Yo
me puedo morir antes que tu. Sé como te sientes. Debes seguir
luchando. Tienes que ser bueno/a. Tu familia te quiere mucho.
Si lloras nos ponemos tristes. Tienes que ser fuerte.

Es posible que a la persona menor le afecten estas frases, aun-
que no lo exprese verbalmente. Todas las personas nos vamos
a morir es una obviedad que una criatura no comprende ni le
interesa. Sé como te sientes es siempre falso ya que, por defi-
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nicién, toda experiencia es Unica e intransferible. En todo caso,
podemos imaginar como puede sentirse 0 podemos tener la
experiencia de haber visto a otras personas anteriormente en
Su misma situacion. Tienes que ser bueno/a pone una carga
de responsabilidad innecesaria, igual que cuando decimos tu
familia te quiere mucho o si lloras nos ponemos tristes. Decirle
tienes que ser fuerte es exigirle un tipo de conducta que coarta
su necesidad de expresar el dolor a través del llanto.

Segun Rubén Bild, las personas menores gravemente enfer-
mas suelen hacerse preguntas analogas a las que una persona
adulta se haria:

¢Qué es la muerte?

¢Seré algun dia mayor?

Ahora estoy enfermo/a, pero se me va a pasar, ¢ verdad?
¢Me va a doler?

¢Qué les pasa a quienes se mueren?

¢Por qué mi familia no me contesta a lo que pregunto?

Hablar de manera simple y directa.

Facilitar hacer mas preguntas diciendo: Tengo la im-
presion de que no me he explicado claramente. ;Qué
crees que te estoy diciendo?
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Permitir que hable todo el tiempo que quiera y escu-
char sus preguntas, aunque éstas sean aparentemente
repetitivas, desesperadas o aferradas a la esperanza de
curacion.

No esperar gratitud como respuesta a sus esfuerzos.
Es l6gico que la nifa o nifo se enfade, ya que se siente
defraudada porque no la puede curar. Establecer una re-
lacion afectuosa con la persona menor ayuda a no tomar
el enfado y el rechazo como un asunto personal.

Cuando la enfermedad es grave, es incurable, la persona
menor puede preguntar “;cémo va suceder?”. Ante esta
situaciéon A. Navajas (2005) recomienda mirar a los ojos y
expresar que: “si bien todos vamos a morir, y nadie sabe
como ocurrira la muerte propia, a ti te puedo asegurar
que va a ser: sin dolor, rodeado de tus seres queridos,
si quieres, en tu casa, con tus juguetes, con tu musica”.

Las personas menores en general, mas si estan en una situa-
cion de enfermedad grave!, desean saber y tener respuestas
claras que ayuden a comprender. Las pautas podrian ser €l
respeto, la naturalidad, la cercania afectiva, la serenidad y
desde luego, el conocimiento adecuado.
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Algunas otras pautas correctas a seguir para dar esta infor-
macion y responder a las preguntas sobre la muerte, son:

Debemos evitar las intervenciones paternalistas.

Hay que adaptarse a su situacién, preferencias y
nivel de comprensidn y establecer diferentes vias de
comunicacion, tanto de orden verbal como no verbal.

Emplear todas las habilidades de comunicacion, espe-
cialmente, la escucha activa, pues un gran niumero de
menores nos habla de la muerte a través de adivinan-
zas, de personajes de cuentos... Las personas adoles-
centes a veces lo hacen a través de series de television
0 comic.

También tendremos que prestar atencién a la comu-
nicacion no verbal. Las personas menores pueden ex-
presar con la postura, el tono de voz o la mirada, mie-
dos o sensaciones desagradables que no son capaces
de verbalizar.

Atender a nuestra forma de comunicarnos; que sea se-
rena, sin dramatismos aunque podamos manifestar
nuestra preocupacion o tristeza, pero transmitiendo
confianza y asegurandole estaremos a su lado en
todo momento.

Hay que ayudar a expresar sus sentimientos de fu-
ria, temor, tristeza, aislamiento o culpabilidad. Es
facilitador utilizar recursos transicionales (Winnicott)
para permitir que nos hable indirectamente, si esto le
resulta mas facil. Se trata de utilizar objetos, mario-
netas, mufiecos de peluche, a través de los cudles
la persona menor puede representar y comunicar lo
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que le preocupa’. O hacerlo mediante cuentos, peli-
culas, dibujos, juegos, el arte o la musica. El nifio o la
nina pueden hablarnos de su mundo interno, de sus
preocupaciones, de su enfermedad, de la muerte, utili-
zando personajes imaginarios.

Dejando absolutamente claro que él o ella no tiene
ninguna responsabilidad.

Entablar un vinculo con una persona menor que va a morir es
un aprendizaje valioso sobre la vida. En todos los grupos de
formacién con profesionales, se suele manifestar una queja ge-
neralizada: “Esto es muy dificil; esto es muy duro; esto angustia
mucho”. Es cierto. No obstante, tenemos que pasar de la queja
a la accion si queremos mejorar la atencion de estas personas.
Hay solamente dos opciones: Evitar nuestra angustia negan-
do la situacion y escapando de ella, o adquirir herramientas
que nos permitan hacer nuestro trabajo de manera mas eficaz.
Como la primera opcion no es viable ya que no es compatible
con una actitud profesional, sélo nos resta abordar este tema
incorporando nuevas técnicas a las que ya conocemos y
utilizamos. De alguna forma las personas menores con enfer-
medades terminales nos ensefan siempre una leccion de vida.

7 Esta técnica, una vez aprendida, puede ser utilizada por cualquier miembro del equipo y no
exclusivamente por profesionales de psicologia. Precisamente Winnicott, quién descubre y utiliza esta
técnica, fue un pediatra.
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3.2.

La atencion centrada en la familia refleja una atencion mul-
tidisciplinar. Este concepto implica reconocer a la familia
como una constante en la vida de la persona menor, com-
partir una informacion completa, no sesgada, y satisfacer
las necesidades tanto de la persona menor como de su
familia. La familia debe acompanarnos en la asistencia y no
s6lo mirar. De esta forma, se enfrentaran mejor a las situacio-
nes de estrés que atraviesan y se podran evitar la mayoria de
los posibles conflictos entre familia y equipo sanitario.

La atencién centrada en la familia conlleva compren-
der la enfermedad en el contexto especifico de cada
persona y cada familia, entender la enfermedad indi-
vidualizadamente, en la experiencia concreta de una
historia vital determinada, de unas consecuencias
futuras previsibles cuando el nifio o niha muera y de
unos recursos concretos (personales, sociales, eco-
nomicos, de redes sociales, y de todo tipo) y no otros,
para afrontarla.

El personal facultativo debe identificar cuales son sus pro-
pias creencias, a diferencia de las de la familia, y no debe
imponerlas. Por otra parte, no debemos simplemente dejar
delante de la familia una serie de opciones de manera aséptica,
sino guiar en el duro camino de la constante toma de deci-
siones. Familia y personal facultativo deben establecer un
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equipo donde trabajar conjuntamente por el mayor beneficio
de la persona menor. En ese marco de colaboracién, se po-
tencia que las decisiones tomadas sean basadas en el mejor
interés de la persona menor, para lo cuél se requiere:

encuentros frecuentes y un alto grado de comunicacion
y empatia.

tiempo suficiente para escuchar y que expresen sus
emociones.

ayudar a enfrentarse a la pérdida de su ser querido.

Este nuevo enfoque de tomar decisiones centrandonos en la
familia, pero sobre todo en la nifa o el nifo, hace ver a las
familias que sus deseos y opiniones son tomadas en con-
sideracion, enfatizando que el buen cuidado es el primer
objetivo del personal sanitario.

La compasion y un enfoque integral que incorpore una aten-
cion humana centrada en la persona enferma y su familia es
esencial para cubrir las necesidades fisicas, psicosociales y
espirituales. Esto requiere un modelo interdisciplinario de co-
laboracion que implica el trabajo de gran cantidad de profesio-
nales y que debe incorporar elementos claves, entre los que
se encuentran los servicios clinicos, los servicios de apoyo,
formacion e investigacion. Los beneficios de la implantacion de
este modelo no solo se reciben al final de la vida sino también
a lo largo de todo el tratamiento. En este sentido, la atencion
centrada en la familia evalua la asistencia sanitaria basada
en el beneficio mutuo a pacientes, familia y profesionales
de la salud.
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Los cuidados centrados en la familia no se limitan a
la presencia familiar, sino que incluyen creer y apo-
yar dichos cuidados por parte de la organizacion y
del personal sanitario, por lo que las mejoras en estos
cuidados pueden requerir de cambios en las creencias
y cultura de la Unidad?.

3.2.1
Circunstancias y necesidades a considerar
en el entorno familiar

Para poder realizar una correcta atencion integral consideran-
do siempre a paciente y familia especificamente, hemos de te-
ner en cuenta que la enfermedad, y mas si es una enfermedad
muy grave, conduce inevitablemente a una serie de cambios
en la organizacién del entorno familiar y en las interrelacio-
nes de sus integrantes, y tiene importantes consecuencias
sociales y emocionales en toda la unidad familiar. De este
modo, se entra en un bucle que aumenta a su vez la comple-
jidad en la toma de decisiones al final de la vida. La situacién
de enfermedad, por tanto, condiciona la situacién de vulne-
rabilidad familiar, de ahi la importancia no sélo de abordar
a la persona enferma sino a toda su familia. Una familia mas
cuidada y apoyada podra cuidar mejor.

La enfermedad de una persona menor en el seno de una familia
tiene al menos las siguientes consecuencias, en el ambito
social:

8 Saunders RP, Abraham MR, Crosby MJ, Thomas K, Edwards WH. Evaluation and development
of potentially better practices for improving family-centered care in neonatal intensive care units.
Pediatrics. 2003;111(4 Pt 2):e437-49.
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Condiciona o interrumpe la vida laboral de la familia,
especialmente de quién asume la mayor parte de los cui-
dados, mas frecuentemente, la madre.

Supone un mayor gasto, (en unas condiciones en las
que, a veces, disminuyen los ingresos).

Altera la funcionalidad y organizacién familiar, lo que
puede provocar la separacion de la madre y el padre.

Puede interferir con la actividad escolar y extraesco-
lar de hermanas y hermanos.

Condiciona la vida social y de ocio de todos los inte-
grantes de la familia nuclear.

Puede ocasionar trastornos de salud, (osteoarticula-
res, alteraciones del suefo, ansiedad y depresion), en las
personas mas cercanas, fundamentalmente en quienes
ejerzan mas directamente el rol de persona cuidadora,
(sindrome del cuidador).

La enfermedad puede considerarse como una crisis en el seno
de la familia. En respuesta a estas alteraciones, la familia adop-
tard una serie de conductas adaptativas que pueden ser fun-
cionales o disfuncionales e identificara necesidades de diversa
indole para abordar dicha crisis. Nuestra obligacion, como pro-
fesionales prestando una atencion integral, sera “diagnosticar”
todos estos aspectos. Para ello, en un ambito de confianza,
podemos indagar sobre los recursos con lo que cuenta la
familia para afrontar la situacién. Por ejemplo, en su historia
familiar, ¢se ha enfrentado alguna vez con una situacion simi-
lar?, ¢,cudles son las redes y apoyos sociales con los que cuen-
ta?, ¢en qué situacion econdmica queda la familia a causa de
la enfermedad?, entre otras similares.
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En el abordaje integral de paciente y familia, por lo
tanto, hemos de Cuidar a las Personas Cuidadoras,
asi como detectar respuestas disfuncionales a la en-
fermedad y orientar la redes sociales de apoyo a las
familias.

Otro tipo de consecuencias en la familia son las implicaciones
emocionales que conlleva la enfermedad. Tanto si se trata de
una situacion repentina, (por ejemplo, un accidente o un pro-
blema neonatal), como de una enfermedad cronica, produce
en la familia un trastorno adaptativo con sintomas emo-
cionales mixtos mas o menos acentuados: miedo, estrés,
angustia, ansiedad, tristeza, ira, frustracion... Son algunas
de las emociones que se podran experimentar. Este estado se
agudiza cuando se anuncia ademas que el prondstico es fatal.

Otro factor afadido de estrés es, en su caso, la hospitalizacion
por lo que conlleva en cuanto a alteracion de rutinas y descan-
so, procedimientos y normas extranos, aparatos y maquinaria
0, en determinadas unidades como UCIP, no poder estar con
su hijo o hija todo el tiempo. Algunos de los sintomas de estrés
que experimentan las familias durante el ingreso son: pensa-
mientos desagradables, irritabilidad facil, poco apetito, cefalea,
disgusto, llanto facil, preocupacion excesiva, sentimientos de-
presivos, problemas para dormir y preocupacion.

Es importante conocer la situacion emocional que esté viviendo
la familia al menos por dos razones: 1) porque puede originar
conflictos entre ésta y el equipo sanitario; y 2) porque el estrés
de la familia puede influir negativamente en la evolucion de las
personas enfermas. De hecho, en UCIP se han documenta-
do beneficios psicologicos en la familia, pacientes y personal
facultativo cuando se atienden las necesidades emocionales
familiares.
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Cuando el diagndstico y la situacion tiene un prondstico infaus-
to, (hecho que puede ser muy variable en términos de tiempo,
desde dias hasta afos), la familia pasa por distintas fases de
afrontamiento. Es fundamental conocerlas e identificarlas
para optimizar el abordaje de la persona menor.

Algunas caracteristicas de estas fases serian:

Ser variables en el tiempo, pueden cambiar de orden o
secuencia e, incluso, alguna de ellas puede estar ausente.

En el caso de procesos de larga evolucién, pueden repetirse.

En ocasiones, existe una franca asincronia entre el pro-
ceso de adaptacion de paciente y familia o entre los
diferentes miembros de la familia, por lo que no es in-
frecuente que se produzcan rupturas o distanciamientos
dentro de la pareja, en ocasiones por agravamiento de
dificultades preexistentes.
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Tabla 34

Fases de afrontamiento de la enfermedad en la familia

Fase de Negacion

Una reaccion habitual al inicio. Suele caracte-
rizarse por la incredulidad de lo que esta ocu-
rriendo. A veces, lleva a la blsqueda de otras
opiniones médicas que refuten el diagndstico o
el prondstico informado.

Fase de Rebeldia

Expresion de rabia o agresividad. Suelen bus-
carse culpables que expliquen la causa de la
enfermedad: algun integrante del equipo actual
0 anterior, la familia, (si se trata de una enfer-
medad genética), la pareja, a si mismo/a. No
se debe responder a la ira de la familia, es una
trampa, normalmente, se disolvera por si sola.

Fase de
Disociacion

Pensar que hasta el diagndstico todo era posi-
ble, mientras que después sus planes de futuro
se rompen. Surge temor al pensar que el tras-
torno impedira cumplir las expectativas vitales.
Esto se vive especialmente mal en menores de
cierta edad, ya que las limitaciones de la en-
fermedad impiden desarrollar su vida normal de
juegos o estudios, 0 en adolescentes que no se
integran en un grupo concreto por causa de los
tratamientos u hospitalizaciones.
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Fase de Tristeza 0 | El pensamiento esta centrado basicamente en
Depresion lo que se ha perdido. Es importante dar tiempo
suficiente para superarla. En la medida de lo
posible, no se deberian dar instrucciones nue-
vas, aunque es importante asegurarse de que
se cumplen unos objetivos de supervivencia
minimos y dar la seguridad de que se pueden
llevar a cabo. La actitud mas favorable que se
puede adoptar es simplemente la de tratar de
ponerse en el lugar de la familia o paciente y
manifestar comprension por sus sentimientos.

Fase de Paciente y familia comienzan a aceptar el nuevo
Negociacion estado, pero establecen condiciones respec-
to a las pautas del tratamiento o seguimiento.
Permite comenzar a trabajar positivamente en
actuaciones consensuadas para la mejora de la
calidad de vida. Es el momento, por ejemplo, de
planificar el alta con atencion en el domicilio 0
de ensefiar a la familia el manejo domiciliario de
la ventilacion mecanica, la aspiracion de secre-
ciones, la alimentacion enteral. ..

Fase de Paciente y familia comienzan a darse cuenta de
Adaptacion que se puede seguir viviendo con la enfermedad
y se resitlian en la nueva posicion. Es la fase
mas constructiva. En ocasiones se llega incluso
a la sublimacion del proceso.

Fuente: Peralta G, Figuerola D. Aspectos psicosociales de la diabetes. Endocrinologia y Nutricion,
2003; 50-07, p. 280 - 285
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Es preciso tratar de conocer en qué fase de la acep-
tacion del proceso estamos y ofrecer nuestra ayuda y
comprension en todo momento, evitando discusiones
estériles o enfrentamientos con la familia o paciente.

En el acompanamiento y en la aceptacion de estas circuns-
tancias vitales puede tener un importante papel el “consejo
entre iguales”; familias o personas enfermas en circunstancias
similares a las suyas o que han pasado con anterioridad por
una situacion igual o similar, habitualmente en torno a una aso-
ciacion de personas afectadas o entre las familias que compar-
ten hospitalizacion. Debemos, siempre que sea posible, ofrecer
el contacto con iguales ya que muchas familias precisan, de-
mandan o agradecen el contacto con personas en situaciones
similares y que comprenden en primera persona su situacion.
La fase mas adecuada para aceptar este contacto es la de
“negociacion”, pero debemos ofrecerla desde el momento del
diagndstico y reiterarla en las sucesivas entrevistas respetan-
do siempre el deseo de aceptarla o rechazarla. En la fase de
negociacion puede ser muy Util apoyarse en el/la pediatra de
Atencion Primaria. Habitualmente, conoce en profundidad a la
familia y sirve de apoyo para la aceptacion gradual del proceso
de la enfermedad.
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Atencion en circunstancias familiares especificas:
cultura, religion...

Nuestra sociedad es cada vez mas multicultural y multi-
religiosa, asi que hemos de tener en cuenta estos facto-
res en la practica clinica. Aunque es comun en todas las
culturas el temor al sufrimiento, el dolor y la muerte, los
conceptos de salud y enfermedad varian segun diferentes
grupos culturales y creencias religiosas, asi como tam-
bién influye en el proceso de la transmision de la informa-
cién y en la toma de decisiones.

Por eso, debemos:
- Indagar cual es la interpretacion que la familia hace de
todo el proceso, del diagndstico y del tratamiento.

- Averiguar como abordan el momento de la muerte.

- Respetar sus costumbres y tradiciones. Si no fuera po-
sible, es preciso explicar la razén. No rechazarlas: lo
percibiran y se replegaran.

- Conocer cudles son sus creencias sobre la enfermedad
y la muerte para hacer todo el proceso mas efectivo.

- Generar confianza.
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3.2.2.
La comunicacion como herramienta
imprescindible

Las herramientas fundamentales con las que contamos
los equipos sanitarios durante todo el proceso de atencion
integral a la familia son la informacién y la comunicacion.

En todo el proceso de atencion centrada en la familia resulta
imprescindible una buena comunicacién entre el personal
sanitario y la familia. Una buena informacion es la base para
una comunicacion eficaz. Las familias precisan:

Una informacion clara y transparente sobre la situa-
cion de su hijo o hija, el pronéstico y los tratamientos
posibles de su enfermedad.

Informacion expresada en un lenguaje facilmente
comprensible. Por el contrario, un lenguaje demasia-
do técnico dificulta enormemente la compresion. Si es
preciso mencionar algun tecnicismo, a continuacion,
hemos de aclarar su significado.

Debemos elegir el lugar en el que informar, un lugar
que garantice la privacidad del encuentro.

Podemos acompanar las explicaciones orales por
informacion adicional por escrito, dibujos que acla-
ren u otras formas de asegurar la comprension.

Hemos de cuidar también la comunicacién no verbal:
nuestros gestos, posturas, miradas, expresion facial...
deben acompanar (y no contradecir) el mensaje ver-
bal. No debemos transmitir sensacion de prisa.
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La ansiedad y el estrés que puede experimentar la fa-
milia dificultan la comprension y retencion de los men-
sajes. Debemos asegurarnos de que éstos llegan, por
ejemplo, repitiéndolos las veces que sea necesario,
preguntando si se ha comprendido, pidiendo que nos
repitan qué es lo que han entendido, emplazando para
un siguiente encuentro en el que reiterar y reforzar los
mensajes..

Coordinando eficazmente la informacion que se trasmi-
te por parte de todo el personal. El equipo médico no
debe dar informaciones contradictorias o diferentes.
Una forma de asegurarlo es que la interlocucién descan-
se fundamentalmente en el médico o médica responsa-
ble. La homogeneidad de la informacién se refuerza con
el contacto entre el personal del hospital y el de Atencion
Primaria. Una buena parte de la informacién que recibe
la familia se hace a través de Atencion Primaria y, con
seguridad, si se produce el fallecimiento, la familia se-
guira recibiendo atencion en el duelo por el equipo de
Primaria.

La informacion y la comunicacion han de desarrollarse
en un ambiente en el que el equipo genere la maxima
cercania y confianza posibles. Por ejemplo, las fami-
lias que perciben distanciamiento emocional del equipo
de la UCIP muestran un duelo inapropiado.

También son garantias para una buena comunicacion e
informacién que paciente y familia conozcan la identi-
dad de las personas responsables de enfermeria y
medicina y tengan la certeza de su implicacién en el
tratamiento y en su cuidado.
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La informacion ha de ser tan frecuente como sea ne-
cesario. Se debe informar de forma proactiva y no sélo
a demanda o en respuesta a las preguntas. Es conve-
niente buscar también algin momento para soste-
ner una pequena conversacion informal, interesar-
se por el estado de paciente o familia o dedicar una
palabra de animo.

Si esta en el hospital, es positivo informar desde el
principio de las normas de funcionamiento, horarios,
etc. de la Unidad.

Es conveniente informar sobre quién es quién en el
equipo sanitario y clarificar el rol de cada profesional.
Hay que presentarse e identificar la categoria profesio-
nal en las primeras interacciones con la familia.

Una buena relaciéon y comunicacién precisa del reco-
nocimiento por parte del equipo del conocimiento de
la madre y el padre en su propio hijo o hija, de un
tratamiento basado en el respecto mutuo entre perso-
nas, de igual a igual, con necesidades y vidas propias
y del reconocimiento del estrés personal y de la altera-
cioén familiar que se produce.

La familia considera, la mayoria de las veces, que las capa-
cidades de comunicacion del equipo sanitario son tanto o
mas importantes que sus capacidades clinicas y técnicas.
Todo ello contribuye a disminuir los niveles de estrés, ansiedad
y depresion tanto durante la situacion critica como durante la
agonia, tras el fallecimiento y en el duelo.
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La mejor forma de evitar el conflicto es la de dar una
informacion veraz, real y comprensible, conseguir una
relacion de confianza entre familia y profesionales e
intentar evitar actitudes excesivamente paternalistas,
autoritarias o de prepotencia.

La informacion de la familia es clave para la toma de de-
cisiones. Si la familia recibe claramente el mensaje de que su
hijo/a esta muriéndose, tendra tiempo suficiente para:
despedirse,
preguntar sus dudas, plantear sus necesidades
prepararse para la muerte y el duelo

contactar con sus familiares mas proximos.

La actitud del personal sanitario hacia la familia y la
informacion del equipo puede tener un efecto directo
para facilitar la adaptacion a la pérdida de un ser que-
rido y tener un proceso de duelo adecuado.
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3.2.3.

Como afrontar con la familia los ultimos
momentos en una unidad hospitalaria:

La persona menor debe recibir los cuidados necesarios
para su confort, evitando el dolor y el sufrimiento. La
muerte debe ser lo mas humana y digna posible y hay
que asegurar a la familia que sera asi. Garantizar que
se cubren las necesidades de la persona menor agoni-
zante: estar con su familia, recibir carifio, no tener dolor,
respeto a su cuerpo y a los deseos de sus familiares.

Intentar predecir las preguntas que puede hacer la
familia, pero que no siempre pueden verbalizar; deben
conocer el curso esperado de la muerte, incluso las
circunstancias fisicas desagradables. Por ejemplo,
en el caso de retirada del soporte vital es muy impor-
tante orientarles sobre cuanto tiempo durara para que
la familia desarrolle expectativas correctas sobre el
momento de la muerte.

Si la persona no esta sedada profundamente la familia
debe tener la oportunidad de verla con los ojos abiertos
e incluso sonreir antes de su fallecimiento.

Si hay un traslado a otra planta de hospitalizaciéon en
situacion terminal es importante la informacién y tran-
sicion con el equipo médico de referencia.

Se deberia permitir a la madre y al padre pasar el tiempo
que necesiten con su nifio/ay, silo desean, en un lugar
privado y tranquilo. Facilitar que estén a su lado, lo to-
men en brazos si asi lo desean y dispongan de cierta
privacidad. El simple contacto, “poder ver y tocar” es lo
que mas mitiga la angustia que sufre la familia.
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En el caso de neonato, ofrecer, si lo desean, el contacto
piel con piel y el poder abrazar y estar a su lado, en com-
pafia de la familia o de las personas que decidan.

Si la familia no quiere o no puede participar en los ul-
timos cuidados, debido al gran sufrimiento y bloqueo
emocional que les pueda suponer, se les asegurara que
estaremos a su lado hasta su desenlace final.

Un equipo apropiado deberia consolar y animar a la
familia.

Cuando una persona menor muere, se deberia ofrecer
consejo sobre la pérdida de un ser querido a la fa-
milia, incluyendo la posibilidad de examen postmortem.
Si es neonato, a su debido tiempo, se deberia discutir
también el prondstico de futuros embarazos.

Cuidar de la familia atendiendo a sus necesidades
culturales, espirituales y practicas.

El tratamiento respetuoso es muy necesario durante los
cuidados al fin de la vida. Respetar los momentos de
rabia, dolor, pesar o angustia, para poder realizar la
despedida lo menos dolorosa posible.
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3.2.4.

Orientacion, informacion y seguimiento a
hermanas y hermanos durante el proceso
de enfermedad.

“Cada menor y cada miembro de la familia, incluyendo
hermanas y hermanos, recibiran asistencia apropiada a
su cultura en aspectos clinicos, emocionales, psicosocia-
les y espirituales a fin de satisfacer sus necesidades par-
ticulares. El apoyo para la familia en la etapa de duelo de-
bera estar disponible todo el tiempo que sea necesario”.

Carta de la International Children’s Palliative Care Network (ICPCN)

The ICPCN Charter of rights for life limited and life threatened children. International Children’s Palliative
Care Network (ICPCN) [Internet]. Disponible en: htp://www.icpcn.org.uk

Cuando una persona esta enferma o herida afecta a toda
la familia. La madre y el padre, debido al sometimiento a una
gran tensidon emocional y a las exigencias de los tratamientos,
pueden descuidar, en ocasiones, las necesidades emocionales
del resto de sus hijos e hijas, las cuales, en muchos casos, son
infravaloradas en esa situacion de ansiedad y agotamiento. Las
hermanas y hermanos tienen que hacer frente a su propio
miedo y al miedo y preocupacioén por lo que le sucede a
la persona enferma, a su madre y a su padre. Debido a que
las hermanas y hermanos no se pueden definir como pacientes
primarios, su cuidado emocional no es frecuente y a menudo
limitado. Aun asi, es muy importante que el equipo sanitario
sepa como asesorar a las madres y padres respecto a su
cuidado, utilizando para ello al personal de enfermeria y pedia-
tria de Atencion Primaria, asi como prepararse para su aten-
cién directa y coordinadamente si la situacion lo requiere
(por ejemplo, en visitas a domicilio).
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Die Trill subraya que el diagnéstico ejerce también un fuerte
impacto en los hermanos/as del paciente. A estos no les
resulta facil la convivencia con un hermano gravemente
enfermo. A menudo sienten abandono por sus progenitores,
que ahora dirigen toda su atencion al paciente.

Wiener (1970) ha enumerado los factores que afectan a la
reaccion de los hermanos y hermanas a una enfermedad
que amenaza la vida: edad, sexo, madurez, capacidad para
integrar el concepto de enfermedad, relacién con la persona
enferma, adaptacion a la familia y lugar que ocupa en ella 'y ho-
nestidad en la comunicaciéon con otros miembros de la familia.

Las reacciones emocionales en las hermanas y hermanos
son segun Diaz (2003) de diversa indole:

Temor por su hermana o hermano enfermo.

Dolor por su sufrimiento.

Miedo a enfermar.

Sentimientos de culpa, celos, frustracién o soledad.

Falta de comprension de qué por qué ha habido una rup-
tura en las rutinas familiares.

No se pueden pasar por alto sus necesidades. Este malestar
emocional puede tener repercusiones en su comportamiento,
en sus relaciones y en su rendimiento escolar, dando lugar a
manifestaciones como (Schorr-Ribera, 1993):
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Conductas Chupar el dedo pulgar en clase, accidentes de ve-
regresivas jiga o vientre, llamar la atencion, y depender de al-
guien, docente o estudiante.

Miedo y Aislamiento en el recreo, incapacidad para partici-
ansiedad par en juegos o deportes de patio, miedo a trepar o
caer, gimoteos/lloros, e hiperactividad.

Depresion Tristeza o palidez, llorar en momentos inadecuados,
hipersensibilidad, fracaso escolar, incapacidad de
participar en las discusiones de clases, dolores de
cabeza y estomago, dormirse en clase, e incapaci-
dad para concentrarse.

Enfado Ataques incontrolados de temperamento, peleas en el
recreo, comportamiento desafiante y ataques de celos.

Por otro lado, en positivo, la experiencia de tener cerca a al-
guien con una enfermedad grave también puede servir para
madurar. En algunos estudios se ha observado mayor empa-
tia, méas conductas de ayuda, de compartir y capacidad para
mostrar afecto, que sus companeros y companeras de clase.

3.2.4.1.

Necesitan saber qué es lo que esta pasando, que se les
quiere a pesar de que ahora no puedan prestarles la debida
atencion, que no han hecho nada para causar la enferme-
dad. Es importante ayudar a comprender la fase de la en-
fermedad y explicar, llegado el caso, el hecho de la muerte.
Veamos algunas indicaciones para hacerlo mas facilmente.
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Sugerencias para ayudar al hermano o hermana, siguien-
do a Die Trill (1993).

Averiguar qué entendimiento tiene acerca de la enferme-
dad; aclarar malos entendidos.

Proporcionar informacién acerca de la enfermedad y
tratamientos, que sea similar a la que posee su herma-
na o hermano enfermo. Nunca mentir y evitar contra-
dicciones. Utilizar un lenguaje claro.

Hacer énfasis en las explicaciones médicas de la enfer-
medad.

Asegurar que la enfermedad no es contagiosa y que
existe poco riesgo de que también la padezca él o
ella (si procede).

Permitir hablar sobre sus sentimientos de culpa, ira'y
vergiienza con su padre o madre, el personal sanitario u
otras personas adultas.

Fomentar su participacion en el tratamiento, en la
medida de lo posible, para evitar que no se sienta fuera
de la familia.

Intentar no sobrecargar con responsabilidades adultas.
Fomentar la comunicacién con la persona enferma.

No permitir que limiten sus actividades debido a senti-
mientos de culpabilidad.

Fomentar su independencia para evitar su sobre-iden-
tificacion con la persona enferma.

Contactar con la escuela para explicar su situacion.
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Si hay hospitalizacién:

Procurar que puedan pasar tiempo tanto con su padre
como con su madre.

Explicar repetidamente por qué su padre y su ma-
dre necesitan pasar tanto tiempo en el hospital (si
es el caso).

Las visitas al hospital, son fundamentales para desmi-
tificar el tratamiento.

Emplear la ayuda de personas que conozcan bien
mientras la madre y el padre estan en el hospital. Esto
es preferible a introducir “nuevas caras” en su cuidado.

Como profesionales, en los contactos iniciales con la familia,
debemos recoger la informacién de qué otro nifos hay en
la familia (datos biograficos de éstos, y quién los cuida, apo-
yos sociales...) Orientarles sobre como integrarlos en los
cuidados, y qué informacién quieren/deben dar a sus hi-
jos. Favorecer el acceso a los recursos sociales, especialmen-
te que informen al centro escolar. Y siempre que sea posible
hacer seguimientos de la adaptacion de los otros hijos a la
situacion de enfermedad y muerte del hermano.
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3.3.

En el abordaje de la familia, no sélo nos enfrentamos a la si-
tuacion de enfermedad, sino también al afrontamiento de la
familia a esta situacion estresante que puede hacer aflorar
o bien provocar conflictos familiares que en otras situaciones
no aparecerian o tendrian otras connotaciones.

Somos el personal sanitario quienes primero nos enfrentamos
a estos conflictos, que puede ser mas intensos, generalmente,
cuando ya existian de forma latente y/o cuando madre y padre
estan separados o divorciados.

Es el equipo sanitario el primer eslabén de intervencion tanto
en la situacion emocional de la familia como en los conflictos
que puedan surgir en el uso de una comunicacion asertiva,
no olvidando nunca que se ha de decidir en funcion del mayor
bien para la persona menor.

La patria potestad, que incluye el deber general de velar por los
hijos e hijas y ejercer la representacion (art. 154 CC), se gjerce-
ra conjuntamente por ambos progenitores o por uno solo con
el consentimiento expreso o tacito del otro (art. 156.1° CC). Por
lo tanto, en un principio las decisiones deben tomarse de for-
ma conjunta. No obstante, si existiera un desacuerdo puntual,
cualquiera podra acudir al Juzgado y, después de escuchar a
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ambas partes y a la persona menor, en el caso de que tuviere
suficiente juicio o fuera mayor de doce anos, se atribuira la fa-
cultad de decidir a una de las partes (art. 156.2° CC).

En caso de separacion judicial, divorcio o nulidad matrimonial,
lo normal es que la patria potestad conjunta no quede afec-
tada. No obstante, el Juez podra decidir, en beneficio de los
hijos, que la patria potestad sea egjercida total o parcialmente
por unos de los conyuges (art. 92.4 CC). Por otro lado, si los
padres viven separados la patria potestad se gjercera por aquel
con quien el hijo conviva (art. 156.5° CC).

Por ultimo, hay que sefalar que El padre o la madre podran
ser privados total o parcialmente de su potestad por sentencia
fundada en el incumplimiento de los deberes inherentes a la
misma o dictada en causa criminal o matrimonial. (art. 170 CC).

Es importante sefialar que no podemos perdernos en términos
legales. Estamos hablando de algo tan importante y basico como
es el bienestar de una persona menor y, en nuestra escala de
valores de la atencion integral al nifio, no podemos entrar en las
disputas de pareja y olvidar los principios éticos que deben regir
nuestra actuacion, que son el principio de no maleficencia, el de
beneficencia, el de justicia y, por supuesto, el de autonomia, escu-
chando lo que desea la persona menor, acorde a su grado de ma-
durez, e intentar consensuar sus deseos, (autonomia), con lo que
mas le convenga, (no maleficencia), y no hacer mas dafio. Son
suficientemente dolorosas estas situaciones como para agravarlas
perdiéndonos en las armas arrojadizas que pueda utilizar la familia,
agravadas a su vez por el dolor de la pérdida que va a ocurrir.

Pensamos que el camino facil podria ser el poner el conflicto

en manos del sistema judicial, pero ya en el espiritu de la ley
15/2005, la intervencion judicial pasa a un segundo plano, y se
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remite cuando no es posible el pacto entre las partes o cuando
las decisiones tomadas no procuran el bien de la persona menor.

Por tanto es importante el abordaje desde un equipo multidisci-
plinar en el que incluyamos profesionales de la psicologia y que
los miembros del equipo que trabajan en estas situaciones ten-
gan suficientes habilidades de comunicacién como para poder
facilitar la mediacion y la toma de decisiones.

La situacion de desamparo viene recogida en la ley 21/1987: Si-
tuacion que se produce de hecho a causa del incumplimiento o
del imposible o inadecuado ejercicio de los deberes de proteccion
establecidos por las leyes de la guarda de menores, cuando éstos
queden privados de la necesaria asistencia moral o material.

La situacion de desamparo se considera segun el Codigo Civil
(capitulo V) la que se produce a causa del incumplimiento de
los deberes establecidos por ley y se recogen los términos en
los que se produce la pérdida de la patria potestad y quién se
hace cargo de la guarda de la persona menor.

También recoge que, en circunstancias graves en las que la
madre y el padre no pueden cuidar a la persona menor, pueden
solicitar que la entidad publica competente asuma la guarda
durante el tiempo necesario.

En estas circunstancias en las que hay una situacion de desam-
paro, hemos de tener la suficiente sensibilidad para detectarlas
y actuar en coherencia. En caso de que existan desacuerdos
graves entre la familia y el equipo sanitario se debera poner la
situacion en conocimiento de la autoridad judicial.
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3.4.

El duelo es una reaccion psicoldgica ante la pérdida. Es el do-
lor emocional que se produce tras haber perdido algo o al-
guien importante en nuestras vidas. Clasicamente, el duelo se
ha entendido como un proceso normal, limitado en el tiem-
po, cuya evolucién suele progresar hacia la superacion.
Distintos autores y autoras coinciden en que la pena producida
por la pérdida per se no es patoldgica; al contrario, su elabo-
racion puede fortalecer la madurez y el crecimiento personal.

La duracion del duelo por la muerte de una persona muy que-
rida puede durar entre 1 y 3 afios. La intensidad y duracién
del duelo depende de muchos factores:

tipo de muerte (esperada o repentina, apacible o vio-
lenta...),

intensidad de la unién con la persona fallecida,
caracteristicas de la relacién con la persona fallecida
(dependencia, conflictos, ambivalencia...),

edad...

Las etapas de un proceso no complicado o normal de duelo y
sus manifestaciones serian:

Shock: que se caracteriza por desconcierto y embo-
tamiento, incluyendo sentimientos de irrealidad. En un
fenémeno muy comun y, en principio, protector, puede
durar horas o algunos dias.
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Anhelo o languidez: incluye busqueda de la pérdida, sen-
timientos intensos de pena y ansiedad. También puede
haber sentimientos de rabia, inseguridad y baja autoesti-
ma, asi como expectativas de nuevos desastres. La dura-
cion de esta fase suele ser alrededor de tres semanas.

Desorganizacion y desesperacion: se producen pen-
samientos repetitivos sobre la pérdida junto a largos pe-
riodos de apatia y desesperacion. También puede darse
aislamiento y ausencia de visiéon de futuro. Suele tener
una duracién aproximada de entre dos y cuatro meses.

Reorganizacion y recuperacion: al tercer o cuarto mes,
comienzan a recuperarse los apetitos, vuelven las ganas
de comer y, por tanto, se recupera peso, si se ha perdido.

Como trasfondo terapéutico de todo proceso, Worden des-
cribe las cuatro tareas que la persona ha de llevar a cabo:

Aceptar la realidad de la pérdida.

Expresar y elaborar pensamientos, sentimientos y
emociones.

Adaptarse a la nueva situacion.

Establecer nuevas relaciones y seguir viviendo.

Cuando somos capaces de recordar a la persona fallecida sin
sentir dolor, cuando hemos aprendido a vivir sin él o ella, cuan-
do hemos dejado de vivir en el pasado y podemos invertir
de nuevo toda nuestra energia en la vida y en quienes vi-
ven. Se habla entonces de duelo resuelto.
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Hay dos caracteristicas en la que la mayoria de autores y au-
toras coinciden para decir que un duelo esta adecuadamente
elaborado:

- Lacapacidad de recordar y hablar de la persona sin dolor.

- La capacidad de establecer nuevas relaciones y acep-
tar los retos de la vida.

Tabla 35

Caracteristicas del duelo “normal” y el “complicado”

PROCESO NORMAL DE DUELO  COMPLICACION EN EL DUELO

- La pena se expresa normal- - No se expresa en absoluto la
mente. pena (duelo reprimido).

- Tiene una duracion limitada en | - Se expresa la pena con la misma
el tiempo (entre 1y 2 anos). intensidad durante un largo pe-

- Pasadas las primeras se- riodo de tiempo (duelo cronico).
manas, la persona doliente - Incapacidad para desvincularse
realiza las actividades con de la persona fallecida. Se ex-
“normalidad”, aunque con presa mediante culpa excesiva o
animo apatico y ansiedad. auto-reproches.

- Incapacidad para recomenzar
la vida en un nuevo marco en el
que no esta la persona fallecida.

- Cualquier alteracion mental
diagnosticada a partir de los seis
meses del fallecimiento debe ser
explorada por su posible co-
nexion con la pérdida (fundamen-
talmente depresion, trastornos de
ansiedad y adicciones).

Fuente: Arranz, P, Barbero, J.J., Barreto, P. & Bayés, R. (2003). Intervencién emocional en cuidados
paliativos. Modelo y protocolos. Barcelona: Ariel
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3.4.1.
Clinica del Duelo por un hijo o hija

La muerte de un hijo o una hija es una de las experiencias mas
duras, dificiles y dolorosas que puede sufrir un ser humano. El
impacto es enorme. Madres y padres se sienten responsables
de su proteccion y su pérdida suele ser vivida como un fracaso
y con una gran culpabilidad.

Antes del fallecimiento se puede trabajar con una filosofia de
prevencion, facilitando con ello una elaboracion posterior ade-
cuada del duelo. Para ello, sera importante que el equipo sani-
tario se ocupe de:

Identificar necesidades, dificultades, preocupaciones
y temores de la familia para poderlas eliminar o ate-
nuar. Las necesidades mas frecuentes son: informacion,
apoyo del equipo sanitario y del resto de la familia, “cui-
dar” y “estar con el ser querido, intimidad y privacidad,
reconciliarse y expresar emociones. Entre las preocupa-
ciones y temores mas frecuentes se encuentran:

el miedo a no ser capaces de cuidar al ser querido
cuando se vaya deteriorando y no tener ayuda profe-
sional cuando se necesite;

preocupacion porque sufra y muera con dolor o por
ser responsable de no haber agotado todos los recur-
sos para hacer frente a su enfermedad;

miedo a no darse cuenta de que el ser querido se
muere y encontrarse en soledad en ese momento;
temor a que alguien le descubra el diagnostico/pro-
nostico al paciente, pensando que este no va poder
hacerle frente....
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Evaluar y potenciar los recursos de la familia y, en
caso de que no existieran, implementar las estrategias
especificas necesarias con el fin de manejar adecuada-
mente sus emociones, pensamientos y conductas para
reducir o suprimir la sensacion de impotencia y au-
mentar su percepcion de control sobre la situacion.

Evaluar factores de riesgo, previniendo complica-
ciones. El objetivo de la atencién al duelo paliativo es
prevenir un duelo complicado y facilitar el proceso de
adaptacion.

Proporcionar a la familia informacion para facilitar
el afrontamiento de las situaciones dificiles. La infor-
macién disminuye la angustia y aumenta la operatividad
en cuanto a la toma de decisiones y se debe centrar en:

Los cambios fisicos y emocionales que va a expe-
rimentar el ser querido durante el curso de la enfer-
medad y pautas sobre su manejo.

Anticipar pensamientos y reacciones emocionales
de la propia familia para normalizar su presencia.
Pautas con los hermanos y hermanas.

Lo que puede ocurrir en el momento de la muerte.
Los recursos de los que pueden disponer.

Facilitar la burocracia de la muerte.

Ayudar a la familia a aceptar el futuro préximo de la
persona enferma, su muerte, asi como el propio futuro de
la familia sin esa persona. Se debe favorecer lo que faci-
lite la aceptacion posterior de la pérdida; por ejemplo:

En el momento de la muerte ver a la persona falleci-
da puede ayudar a darse cuenta de la realidad y del
final; el poder estar a su lado un rato.
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Realizar los cuidados post-morten y todo tipo de ri-
tos que la familia considere oportunos. La expresion
del duelo es variada, depende de la cultura, cada cual
tiene una forma de afrontar la situacion y habra que
respetarla.

En el caso de los hermanos y hermanas, si quieren, sin
obligarles ni recriminarles por no hacerlo, pueden ver a
la persona fallecida y participar en el funeral, por ejem-
plo, eligiendo las flores, haciendo dibujos... lo que les
ayude a entender lo que ha ocurrido. A veces, las fan-
tasias suelen ser mas terrorificas que la muerte real.

El seguimiento por el equipo de profesionales tras la muerte
es apreciado por la familia. Existen diversas modalidades de
actuacion, siendo deseable que sean desarrolladas de forma
coordinada con el equipo de pediatria y medicina de familia de
Atencion Primaria. Hay equipos que visitan a la familia a los 15-
20 dias aproximadamente del fallecimiento. Otros escriben una
carta a las dos semanas y otros combinan ambas situaciones
y/0 realizan seguimientos telefénicos.
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Respuestas mas comunes en las que vamos a tener que
intervenir son:

Ansiedad: L.a muerte de un ser querido es un estimulo que genera
gran ansiedad, sintiéndose impotente ante la nueva si-
tuacion y emergiendo miedos o temores.

Enfado /Ira: | Hacia la persona que ha fallecido, aunque lo habitual
es desplazar ese enfado al equipo médico o a otras
personas. En alguna ocasion, puede volverse hacia si
mismo/a, provocando depresion, culpa, disminucion
de la autoestima o, en el peor de los casos, ideacion

suicida®.
Tristeza/ Es la mas universal. Tiene que ver con el significado y
Pena: amplitud de la pérdida. Durante el proceso habra oca-

siones en las que se tendra que facilitar su expresion,
especialmente en los primeros encuentros. En otros, se
utilizaran mas bien estrategias para recuperar gradual-
mente el autocontrol emocional.

Culpa: Es un sentimiento mas desarrollado en las personas
proximas e implicadas a lo largo de toda la enfermedad.
La familia se puede sentir culpable por diversas razo-
nes: por no haber ofrecido a la persona fallecida otras
alternativas y/o mejor atencion médica; por no haber
sido capaces de realizar en cada momento “lo ideal”;
por no experimentar la cantidad de tristeza que consi-
deran apropiada; por no haberse dado cuenta antes de
la situacion. ..
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¢Qué se debe hacer en estas intervenciones? ¢En qué
consiste el seguimiento del duelo?

- Reevaluar riesgos y necesidades de apoyo, ofrecien-
do disponibilidad y atenciéon a quienes lo demanden o
presenten factores de riesgo.

- Facilitar la expresion de sentimientos, dedicando tiem-
po a escuchar, empatizar y a respetar el dolor de la familia.

- Clarificar dudas y reestructurar creencias erroneas,
en el caso que sea necesario.

- Responder a las preguntas y preocupaciones que
presentan las familias con respecto a la evolucion
que experimenté su ser querido y donde se traten los
aspectos clinicos relacionados con su muerte, los datos
complementarios pendientes de resultados cuando fa-
llecid, asi como la informacién de la necropsia, en caso
de haberse realizado.

- Tranquilizar a la familia, valorando y reforzando su ac-
tuacion y aportando estrategias de afrontamiento.

- Informar sobre el proceso de duelo, con ideas claras
y concisas sobre las distintas fases, duracién y mani-
festaciones con las que se pueden o no encontrar para
poder normalizar reacciones, desdramatizando algunas
que pueden angustiar mucho.

- Aconsejar sobre el manejo de algunas conductas que
pueden resultar desadaptativas.

- Asesorar en la reorganizacion familiar, explicando
que la pérdida de uno de los componentes de la familia
lo trastoca todo.
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A ser posible, la informacion se les trasmitird no sélo de pa-
labra, sino también, a través de imagenes y pequeias lec-
turas para la casa. También es util manejar otros recursos
como: utilizar fotos, videos, CDs y pintura para la estimulacion
de recuerdos y emociones; reestructuraciéon cognitiva; au-
toinstrucciones positivas y autorrefuerzos para adquisicion
de habilidades y afrontamiento de situaciones dificiles; utiliza-
cién de cartas, diarios, juegos de roles, resolucion de proble-
mas, técnicas de detencion del pensamiento, manejo de con-
tingencias, planificacion de actividades gratificantes, dife-
rentes técnicas de relajacion, visualizacion, biblioterapia...

El seguimiento del duelo va a consistir en escuchar, en-
tender y atender'?, respetando las cualidades Unicas y
personales, permitiendo las diferencias personales y el
tiempo que precise
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Las técnicas de intervencion generales se pueden resumir con
el acrénimo REFINO, cuyo significado es:

Tabla 36

Técnicas de intervencion en el duelo: REFINO

Establecer una
buena Relacion

Construir una adecuada relacion profesional
con la persona en duelo es el fundamento y el
principio de todo.

Escucha activa

La escucha activa es atenta, centrada e in-
tensa; es una escucha a la otra persona y a
si mismo/a.

Facilitacion

Es favorecer la comunicacion, esperar, tener
paciencia. Hacerle un espacio a la persona
doliente y darle “permiso” con nuestra actitud
y ese clima “seguro” que hemos creado, para
que se desahogue o exprese sus emociones
mas profundas.

Informar

Decir a la persona doliente que tiene derecho a
sentir lo que siente; aclarar que hay un proceso
de adaptacion que lleva un tiempo y orientar
sobre las dudas mas habituales.

Normalizar

Es asegurar que lo que siente, piensa, hace...
es totalmente normal y lo natural en su situa-
cion... Esto valida sus reacciones y sentimien-
tos, los legitima, confirma, desculpabiliza vy,
ademas, puede seguir sintiéndolos.

Orientar

Es guiar, sugerir, aconsejar... 0, incluso, prescri-
bir mediante instrucciones concretas determi-
nadas conductas o rituales.

Fuente: Nomen Martin, L. Tratando. ..

el proceso de duelo y de morir. Piramide. Madrid.2008.
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Diversos autores y autoras afirman que la medicacion puede
inhibir la expresion de las emociones, siendo ésta una tarea
importante en el duelo, por lo que es preferible no prescribir
tranquilizantes o antidepresivos de forma rutinaria. Puede
ser conveniente prescribirlos después de haber realizado una
evaluacion especifica, si se considera necesario, a las perso-
nas que permanecen en estado de depresion o agitacion im-
portante durante periodos de tiempo anormalmente largos o
que tienen ideacion suicida, asi como para aliviar el insomnio.

Medicalizar el duelo significa darle categoria de enfermedad,
con todo lo que esto conlleva. Ante un duelo normal, es ade-
cuado evitar tanto la “anestesia emocional” como la de-
pendencia. Asi, los ansioliticos e hipnoticos conviene usarlos
a demanda, durante periodos cortos, (por ejemplo, para parti-
cipar en actos publicos), y a dosis minimas.

En cuanto a la administracion de antidepresivos, es dificil diferen-
ciar el estado depresivo de la tristeza propia del duelo y, cuando
existen dudas, (Ej. dolientes con sintomas depresivos persisten-
tes), se puede probar su eficacia ya que mejoran la depresion,
pero no la pena o sensacion de pérdida propia del duelo.

La muerte y la pérdida de seres queridos son fendmenos de
alta frecuencia en cualquier poblacion. Por lo tanto, los equi-
pos de Atencion Primaria deberian poder responsabilizar-
se del cuidado de las personas en duelo. Los grupos de
apoyo para el duelo dentro de los equipos de Atencion Primaria
deberian tener también un peso significativo.
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3.4.2.
El duelo en la infancia y la adolescencia

El equipo sanitario que asiste a una persona menor en proceso
de muerte, no siempre tiene relacidon con sus hermanas y her-
manos. Aln asi, es importante tener algunas nociones sobre €l
duelo en la infancia y la adolescencia, bien por si directamente
se les puede ayudar a pasar este trance, bien para transmitir
algunas indicaciones a su familia.

Las personas menores no reaccionan a la pérdida de la mis-
ma forma que las personas adultas. Podrian no demostrar
sus emociones tan abiertamente y tener dificultad para expre-
sar sus sentimientos de pena. No se suelen encerrar en su
preocupacion con pensamientos obsesivos acerca de la per-
sona fallecida. Su comportamiento dice mas que sus palabras.
Usualmente, se envuelven en actividades con otros nifios y ni-
nas. No es infrecuente, por ejemplo, verles muy tristes un minuto
y jugando al siguiente. Por esta razon, es pertinente considerar,
ademas de la comunicacion verbal, la utilizacién de otros mé-
todos de comunicacién mas cercanos a la infancia como son
el juego, drama, arte, deberes escolares e historias.

Los episodios de pena en la infancia tienden a ser inter-
mitentes, debido a que no pueden explorar de una ma-
nera racional todos sus pensamientos y sentimientos
como lo hace una persona adulta.

Eso no significa que no sientan los duelos, de hecho, éstos
pueden tener repercusiones importantes. En un trabajo del
grupo, C. Villanueva y J. Garcia Sanz (2000), se analizan 124
casos de consultas infantiles por pérdidas, el 13% de ellos pre-
sentan duelos por muerte. La sintomatologia encontrada es:
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en un 31% trastornos de conducta, un 20% fracaso escolar,
en alrededor de un 15% sintomas depresivos, ansiedad y sin-
tomas corporales.

Las reacciones emocionales ante la muerte de una persona
amada son similares a las de las personas adultas, aunque
se expresan de otra manera. Las mas comunes son: triste-
za por lo que ha pasado, rabia por el abandono, miedo a la
soledad, temor a que también pueda morir otro miembro de la
familia y sentimiento de culpa por haber provocado la muerte.

Hay tres preguntas que, verbalizadas o no, el nifio/a se
hace:

¢He provocado yo la muerte?

¢Me pasara también a mi?

¢Quién cuidara de mi ahora?

La muerte y las circunstancias que la rodean se interpretan de
diferentes maneras segun la edad y el estadio de desarrollo de
la persona.
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Tabla 37

Afliccién y estadios de desarrollo

Edad Comprendiendo la muerte  Manifestaciones de la pena
.| No existe una compresion Quietud, irritabilidad,
:I“fat“cl'a cognitiva de la muerte. disminucion de la actividad,
asta los — A i Ardli
2 afios | La separacion maternal causa sgggo DER e
cambios. Peso.
La muerte es similar al dormir. | Hace muchas preguntas (¢,Como
van al bafio? ;Como comen?).
Las personas muertas conti- | Trastornos en el comer, dormir,
nuan viviendo de alguna otra |y el control de los intestinos y
forma. la vejiga.
2.6 afios | -@ Muerte es temporal no final. | Miedo al abandono.
Rabietas.
La muerte es reversible. El pensamiento magico (;,Pensé
0 hice algo que causo esta
muerte, como cuando dije: “Te
odio”, y cuando dije: “Deseo que
te mueras?).
La muerte esta personificada | Curiosidad sobre la muerte.
€Omo un espiritu, esqueleto, Hace preguntas concretas.
fantasma o coco. - .
Podria tener fobias escolares.
6-9 afios | La muerte es final y asusta. | Comportamientos agresivos

(especialmente los varones).

La muerte no es universal (le
sucede a otras personas, no
ami.

Algunas manifestaciones hipo-
condriacas.

Podrfa sentirse abandonado/a.
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Todo el mundo morira. Estados de alteracion emocio-
nal, culpa, rabia y verglienza.

Estados de alteracion y ansie-
dad sobre la propia muerte.

Cambios de humor.

La muerte es final e irrever- Miedo al rechazo; no querer

sible. diferenciarse de sus compare-
de9en ros y companeras.
adelante Incluso yo moriré. Trastornos alimenticios.

Trastornos del suefio.

Conducta regresiva (pérdida
de interés en las actividades
externas).

Conducta impulsiva.
Culpa por haber sobrevivido.

Fuente: Informacion del PDQ para profesionales de la salud. “Pérdida, pena y duelo” is redistributed by
University of Bonn, Medical Center, 1990.

Las dificultades para elaborar los duelos en la infancia pro-
vienen, quizas mas que del impacto de la muerte, de lo que
haya pasado antes y después de ésta. Es decisivo, pues, ha-
cer un buen abordaje del duelo, previo y posterior al fallecimiento.

En general, para evitar duelos complicados en la infancia lo
mejor seria realizar una buena prevencion. Esa prevencion con-
siste basicamente en que las personas adultas sepamos como
enfrentarnos al trabajo con menores y duelo, y en que los nifos
y nifas tengan informacion y conocimiento sobre el tema de la
muerte. Es importante que en la educacioén no se eviten los
temas relacionados con la muerte, las pérdidas, y los sen-
timientos derivados de ellas. Tanto desde el ambito familiar
como del profesional debemos velar para que asi sea.
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Nihas y ninos, como las personas adultas, en caso de
muerte, tienen el derecho de tener informacion sobre
lo que les sucede a sus seres queridos, a tomar parte
activa del proceso y a que se fomenten todas las actua-
ciones pertinentes para que su duelo sea elaborado de
forma adecuada. Nadie puede quitarles ese derecho,
aunque segun la edad podamos abordarlo de una for-
ma o de otra.

Tabla 38

Los derechos de la infancia tras la muerte de un ser
querido

Tengo derecho a tener mis propios sentimientos por la muerte de un
ser querido. Puedo enfadarme, sentirme triste o solo o sola. Puedo
tener miedo o sentir alivio. Puedo sentirme insensible a lo que me
rodea 0, a veces, puedo no sentir nada en absoluto. Nadie sentira
exactamente lo mismo que yo.

Tengo derecho a hablar de mi dolor siempre que tenga ganas. Cuando
necesite hablar, encontrare a alguien que me escuche y me quiera.
Cuando no quiera hablar, no pasara nada, también estara bien.

Tengo derecho a expresar mis sentimientos a mi manera. Puedo jugar
y reirme (cuando sufren, les gusta jugar para sentirse mejor durante un
rato). También puedo enfadarme y portarme mal, esto quiere decir que
tengo sentimientos que me asustan y que necesito que me ayuden.

Tengo derecho a que me ayuden a sobrellevar el dolor, especialmente

las personas adultas que me quieren. Basicamente necesito que presten
atencion a lo que siento y lo que digo y que me quieran pase lo que pase.
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5| Tengo derecho a disgustarme con los problemas normales y cotidia-
nos. A veces puedo estar de mal humor y puedo tener problemas en
las relaciones con las demds personas.

6/ Tengo derecho a sufrir “oleadas de dolor”. Son sentimientos de triste-
za repentinos e inesperados que a veces me invaden, incluso mucho
tiempo después de la muerte de una persona. Estos sentimientos
pueden ser muy fuertes e incluso pueden dar miedo. Cuando me
sienta asi, a lo mejor tengo miedo de estar solo 0 sola.

7| Tengo derecho a utilizar mi fe en Dios para encontrarme mejor. Puede
que rezar me haga sentir mejor y, de algin modo, mas cerca de la
persona que ha muerto.

8| Tengo derecho a preguntarme por qué ha muerto la persona a quien
queria. Sin embargo, si no encuentro una respuesta, no pasa nada.
Las preguntas sobre la vida y la muerte son las mas dificiles de con-
testar.

9| Tengo derecho a recordar a la persona que ha muerto y a hablar sobre
ella. En unas ocasiones los recuerdos seran alegres y, en otras, tristes.
Sea como sea, los recuerdos me ayudan a mantener vivo mi amor por
la persona que ha muerto.

10! Tengo derecho a seqguir adelante y sentir mi dolor y, con el tiempo,
curarme. Viviré una vida feliz, pero la vida y la muerte de la persona
que ha muerto siempre formara parte de mi. Siempre la echaré de
menos.

Fuente: Alan Wolfelt. “Consejos para nifios ante el significado de la muerte”. Editorial Diagonal/Grup
62.2001.

Atencion integral a pacientes y familias



Para comunicar a un nino o nifa la muerte de un ser querido,
podemos seguir estos pasos:

Informar cuanto antes de todo lo que sucede.

La persona que debe dar la mala noticia debe ser alguien
de su entorno cercano.

Buscar un lugar que sea tranquilo, intimo y que cree
confianza.

El discurso debe ser breve y adaptado a su nivel de
comprension.

No evite usar la palabra muerte.
Dar respuesta a sus expresiones emocionales o cognitivas.

Explicar lo que puede suceder después y asi puede tran-
quilizarse.

No le digan que ahora sustituye a la persona fallecida.

Que no crea que tienen respuestas para todo.

Si le resulta dificil hablar con la persona menor de la muerte:
Piense por un momento que son personas, al igual que
usted, siéntese a su lado sin prisas, coja su mano o dé
un abrazé y explique, de la forma mas real que pueda,
(segun su edad), lo que ha sucedido, dejando que ex-
prese libremente sus sentimientos y dudas.

Usted permanezca ahi, consolando y resolviendo lo que
vaya demandando.

Lo primero que el equipo sanitario y la familia pueden
decir a hermanos y hermanas es “No estas solo/a, es-
tamos contigo”.
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Algunos CONSEJOS PRACTICOS de Concepcién Poch Ave-
llan, para ayudar a ninas y nifos a sobrellevar el duelo:

Decirselo lo mas pronto posible. Es importante no
utilizar eufemismos ni subterfugios del estilo "se ha ido
de viaje", "lo han llevado al hospital", etc.

Ofrecer informaciéon facil, simple y adaptada a su
edad.

Dejar muy claras dos ideas basicas: que la persona
muerta no volvera y que su cuerpo esta enterrado o
bien reducido a ceniza, si ha sido incinerado.
Permitir que pase por sus propias fases de duelo:
choque y negacion, sintomas fisicos, rabia, culpa, ce-
los, ansiedad y miedo, tristeza y soledad.

Permitir el llanto y el enfado. No esconder tampoco
nuestro propio dolor.

Ayudar a que expresen sus sentimientos por medio
del juego, el dibujo, etc. Ser conscientes que los expre-
saran de forma distinta a cémo lo hacemos las perso-
nas adultas.

Dejar que se queden con algun recuerdo de la persona
difunta.

Permitir que asistan al funeral.
Ademas:

Recordar que también tienen derecho areir y ser felices.

Seguir con la rutina diaria tanto como sea posible, ya
que esto da seguridad.

Informar al profesorado, preparar a sus companeras/os
y facilitar el regreso a su escuela.

Adaptada de: Poch, C, Herrero 0. La muerte y el duelo en el contexto educativo. Reflexiones, testimonios
y actividades. Barcelona: Paidos, 2003.

Atencion integral a pacientes y familias



Sera preciso acudir a profesionales si, después de unos
cuantos meses, muestran alguno de los siguientes com-
portamientos:

Tristeza permanente con depresion prolongada.
Excitacion fuera de lo habitual.

Desinterés por su propia apariencia.

Cansancio e incapacidad para dormir.

Deseo cada vez mayor de estar en soledad.
Indiferencia respecto a la escuela y aficiones anteriores.

Es importante conocer previamente a la persona menor para
que indicadores como los anteriores puedan ser adecuada-
mente interpretados. En el caso de que se estime necesario,
conviene recurrir al apoyo psicolégico de profesionales cualifi-
cados para afrontar la situacion de la manera mas saludable.

154 1155



Cadigo Civil

Constitucion Espafiola de 1978. B.O.E.
n° 311, de 29 de diciembre de 1978.

Convenio del Consejo de Europa para la
proteccion de los derechos humanos y
la dignidad del ser humano con respec-
to a las aplicaciones de la Biologia y la
Medicina (Convenio de Oviedo, suscrito
el dia 4 de abril de 1997. BOE n° 251,
miércoles 20 de octubre de 1999).

Decreto 246/2005, de 8 de noviembre,
por el que se regula el ejercicio de las
personas menores de edad a recibir
atencion sanitaria en condiciones adapta-
das a las necesidades propias de su edad
y desarrollo y se crea el Consejo de Salud
de las Personas Menores de Edad. BOJA
n° 244, de 16 de diciembre de 2005.

Decreto 439/2010, de 14 de diciembre,
por el que se regulan los érganos de
gtica asistencial y de la investigacion
biomédica en Andalucia. BOJA n° 251,
Sevilla, 27 de diciembre de 2010.

Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del
pacientey de derechos y obligaciones
en materia de informacion y documen-
tacion clinica. B.0.E. n°. 274, de 15 de
noviembre de 2002.

Referencias juridicas y bibliograficas

Ley de 20 abril de 1998 (1/1998) de
los derechos y atencion al menor en
Andalucia. Accesible en www.cas.
junta-andalucia.es. Consultada 28 de
febrero de 2011.

Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos
y Garantias de la Dignidad de la Perso-
na en el Proceso de la Muerte. BOJA n°
88, de 7 de mayo de 2010.

Ley Orgdnica 1/1996 de Proteccion
Juridica del Menor, de modificacion
parcial del Cadigo Civil y de la Ley de
Enjuiciamiento Civil. BOE n® 15, de 17
de enero de 1996.

Ley Orgénica 1/1982, de 5 de mayo, de
proteccion civil al honor, a la intimidad

y a la propia imagen. B.0.E. n°® 115, de
14 de mayo de 1982.

Ley Orgdnica 2/2007, de 19 de marzo,
de reforma del Estatuto Autonomia para
Andalucia. BOE n° 68, de 20 de marzo

de 2007.

Ley 21/1987, de modificacion de
determinados articulos del Codigo Civil
y de la ley de enjuiciamiento civil en
materia de adopcion. BOE n° 275, de
17 de noviembre de 1987.



ACT. Guidance for Discussions about
Child & Family Wishes when life is
limited. October 2009. [Acceso 14 de
febrero de 2010]. Disponible en: http://
www.act.org.uk/default.asp .

Arranz P, Barbero JJ, Barreto P, Bayés
R. Intervencion emocional en cuidados
paliativos. Modelo y protocolos. Barce-
lona: Ariel; 2003.

Arranz P, Salinas A. Comunicacion: El
arte de hacer preguntas. En: Lopez
Imedio E. Enfermeria en cuidados pa-
liativos. Madrid: Panamericana; 1998.
p. 221-226.

Astray San Martin A, Las mentiras pia-
dosas en situaciones dificiles. FAMIPED.
Familias, Pediatras y Adolescentes en

la Red. Mejores padres, mejores hijos.
[Acceso 25 de febrero de 2011]. Dis-
ponible en: www.famiped.es/volumen-
3-no-4-diciembre-2010/mentiras

Astudillo W, Mendinueta C, Astudillo

E. La asistencia del proceso del duelo.
Cuidados del enfermo en fase terminal
y la atencion a su familia. Madrid:
Eunsa; 1997.

Barbero J, Camell H. Sedacion y pa-
ciente terminal: la conciencia perdida.
Med Pal 1997; 4(4): 26-34

Barrio IM, Simén P, Judez J. De las

voluntades anticipadas o instrucciones
previas a la planificacion anticipada

de las decisiones. Nure Investigacion
2004; (5). [Acceso 26 de febrero de
2011]. Disponible en: www.nureinves-
tigacion.es.

Bild R, Gémez |. Acompafiamiento
creativo. Metodologia para el cuidado
del nino y adolescente con enfermedad
Terminal y su familia. Valencia: Genera-
litat Conselleria de Sanitat; 2008.

Boceta Osuna J, Gia Ramos R, Cuello
Contreras JA, Duarte Rodriguez M, Fer-
nandez Lopez A, Sanz Amores R, Fer-
nandez de la Mota E (Coords). Sedacion
paliativa y sedacion terminal: orienta-
ciones para la toma de decisiones en la
préctica clinica. Documentos de apoyo
del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos.
Sevilla: Consejeria de Salud; 2005.

Bluebond-Langner M, DeCicco A.
Children’s views of death. En: Goldman
A, Hain R, Liben S (editors). Oxford
Textbook of Palliative Care for Children.
Oxford: Oxford University Press; 2006.

Cambra Lasaosa FJ, Segura Matute S.
Limitacion del esfuerzo terapéutico en
Pediatria. Muerte Cerebral. En: De los
Reyes M, Sanchez Jacob M (editores).
Bioética y Pediatria. Madrid: Editorial
Ergon; 2010. p. 501-509.

156 | 157



Camps V. Etica para las ciencias y
técnicas de la vida. En: Ibarra A, Olivé L
(eds.). Cuestiones éticas de la ciencia
y la tecnologia en el siglo XXI; 2003. p
225-244.,

Carnevale FA, Canoui P, Cremer R,
Farrell C. Doussau A, Sequin MJ et al.
Parenteral involvement in treatment
decisions regarding their critically ill
child: a comparative study of France
and Quebec. Pediatric Crit Care Med.
2007; 8 (4): 337-42.

Carter BS. Providing palliative care
for newborns. Pediatr Ann. 2004;
33(11):770-7.

Casarett D, Kapo J, Caplan A. Appro-
priate use of artificial nutrition and
hydration — fundamental principles and
recommendations. NEJM. 2005; 353:
2607-12.

Catlin A, Carter B. What is palliative
care? Creation of a Neonatal End-of-
Life Palliative Care Protocol. Journal of
Perinatology, 2002; 22:184 — 95.

Cherny NI, Porternoy RK. Sedation in the
management of refractary symptoms:
guidelines for evaluation and treatment.
J Pall Care. 1994; 10 (2): 31-38.

Comité Etico de la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos. Aspectos éticos
de la sedacion en cuidados paliativos.
Med Pal. 2002;(9): 41-46. [Acceso 18
de agosto de 2007]. Disponible en:
http://www.unav.es/cdb/secpal4.html.

Referencias juridicas y bibliograficas

Couceiro A, Nuriez Olarte JM. Orienta-
ciones para la sedacion en el enfermo
terminal. Med Pal. 2001; 8 (3): 138-
143.

Couceiro A. El enfermo terminal y las
decisiones en torno al final de la vida.
En: Couceiro A, ed. Etica en cuidados
paliativos. Madrid: Triacastela; 2004. p.
271-275.

Council on Ethical and Judicial Affairs
of the AMA. Report on Medical futi-
lity in end-of-life care. JAMA. 1999;
281:937-41,

Davidson JE,Powers K, Hedayat KM
et al. Clinical practice guidelines for
support of the family in the patient-
centered intensive care unit: American
College of Critical Care Medicine Task
Force 2004-2005. Crit Care Med.
2007; 35(2): 605-622.

De Leeuw R, Cuttini M, Nadai M, Berbik
|, Hansen G and other members of

the EURONIC study group. Treatment
choices for extremely preterm infants:
An international perspective. J Pediatr.
2000; 137:608-15.

Del Rincon C, Martino R, Cata E, Mon-
talvo G. Cuidados Paliativos Pediatricos.
El Afrontamiento De La Muerte En El
Nifio Oncoldgico. PSICOONCOLOGIA.
2008; 5(2-3): 425-437.

Die-Trill, M. Efectos psicosociales del
cancer en el enfermo pediatrico y su
familia. Primeras jornadas internaciona-
les de atencion multidisciplinar al nifio
con cancer. Valencia: ASPANION; 1993.
p.97-114,



Die Trill M, Kovalcik R. The child with
cancer: Influence of culture on truth
telling and patient care. En: Surbone

A, Zwitter M (editors). Communication
with the cancer Patient: Information and
Truth. New York: Academy of Sciences
New York; 1997. p. 197-210.

Die-Trill M. El nifio y el adolescente con
cancer. En: M Die-Trill (editor). Psico-
Oncologia. Madrid: Ediciones Ades;
2003.

Die Trill, M. Influencia de la cultura en la
experiencia del cancer. Psicooncologia.
2003; 0(1): 39-48.

Diaz H. El cancer infantil: Un corte
radical en la vida familiar. En: Libro de
Ponencias de 10? Jornadas Interna-
cionales de Atencion Multidisciplinar
al Nifio con Cancer. Valencia: Repro-
Exprés, S.L.; 1993.

Diaz H. Reacciones de los padres y
los Hermanos ante la enfermedad en
fase terminal. En: Die-Trill M (editora).
Psico-Oncologia. Madrid: Ediciones
Ades; 2003.

Drane JF. Métodos de ética clinica. En:
Couceiro A, ed. Biogética para clinicos.

Madrid: Triacastela; 1999.

Dunn PM. Appropiate care of the
newborn: ethical dilemmas. J Med Eth.
1993; 19: 82-84.

Ellershaw J, Ward C. Care of the dying
patient: the last hours or day of life.
BMJ. 2003; 326 (7379): 30-4.

Esquerda M, Pifarre J y Gabaldon S.
Evaluacion de la competencia para
tomar decisiones sobre su propia salud
en pacientes menores de edad. FMC.
2009; 16(9): 547-53.

Esquerda Aresté M, Miquel Fernandez
E. El consentimiento informado del
menor de edad: evaluacion de la com-
petencia para decidir sobre su salud.
En: De los reyes M, Sanchez Jacob M
(editores). Biogtica y Pediatria. Madrid:
Editorial Ergon; 2010. p. 367-373.

Eiser C.: Growing up with a chronic
disease. The impact on children and
their families. London: Jessica Kingsley
Psublishers; 1993.

Faisinger et al. When to treat a dehy-
dration in a terminally ill patient? Sup-
port Care Center. 1997; 5: 205-11

Fraser J, Harris N, Berringer AJ, et al.
Advanced care planning in children with
life-limiting conditions - the Wishes
Document. Arch Dis Child. 2010; 95:
79-82.

Gamboa AY, Quesada L. Capacidad de
decision de los nifios enfermos. Acta
pediatr. Costarric. 2002; 16(2): 41-44.

Gamboa Antifiolo F. Limitacion del
esfuerzo terapéutico. ¢Es lo mismo
retirar un tratamiento de soporte vital
que no iniciarlo? Med Clin (Barc). 2010;
135(9): 410-6.

Gamo Medina E, Pazos Pezzi P. El duelo
y las etapas de la vida. Rev. Asoc. Esp.
Neuropsiq. 2009; XXIX(104): 455-469.

168 [ 159



Garros D, Rosychuk RJ, Cox PN. Cir-
cumstances surrounding end of life in a
pediatric intensive care unit. Pediatrics.
2003; 112(5): €371-9

Goldman A: ABC of palliative care.
Special problems of children. BMJ.
316(7124): 49-52, 1998.

Goldstein B, Merkens M. End-of-life in
the pediatric intensive care unit: see-
king the family’s decision of when and
how, not if. Crit Care Med. 2000; 28,
(8): 3122.

Gracia D y cols. Introduccion general a
la ética médica. En: Farreras-Rozman.
Medicina Interna. Madrid: Harcourt (14
ed. Vol. 1); 2000. p. 62-73.

Gracia D. La deliberacion moral: el
método de la ética clinica. Med Clin
(Barc). 2001; 117: 18-23.

Grau Rubio, C. La integracion escolar
del nifio con neoplasias. Barcelona,
CEAG; 1993.

Grollman, E. A. Time Remembered: A
Journal for Survivors. Boston: Beacon
Press; 1987.

Grollman, E.A. Talking about death: a
Dialogue between Parent and Child.
Boston: Beacon Press; 1990.

Grupo de Reanimacion Neonatal de la
Sociedad Espafiola de Neonatologia.
Manual de Reanimacion Neonatal (22
edicion) Madrid: Ergon; 2007.

Referencias juridicas y bibliograficas

Harrington DJ, Redman CW, Moulden
M, Greenwood CE. The long-term
outcome in surviving infants with Apgar
zero at 10 minutes: a systematic review
of the literature and hospital-based
cohort. Am J Obstet Gynecol. 2007;
196:461-465.

Helft PR, Siegler M, Lantos J. The rise
and fall of the futility movement. N Engl
J Med. 2000; 343:293-6.

Herran, A. de la, y Cortina, M. La muerte
y su didactica. Manual para Educacion
Infantil, Primaria y Secundaria. Madrid:
Universitas; 2006.

Herranz-Rubia N. El papel de la en-
fermera en los cuidados paliativos
del recién nacido. Enferm Clin. 2007;
17(2):96-100.

International Liaison Committee on Re-
suscitation (ILCOR). Neonatal resuscita-
tion. Resuscitation 2005; 67:293-303.

Jecker NS, Peariman RA. Medical
futility. Who decides? Arch Intern Med.
1992; 152:1140-1144,

Kane B. Children’s concepts of Death. J
Genet Psychol. 1979; 134:141-53.

Konrad SC. Mothers’ perspectives on
qualities of care in their relationships
with health care professionals: the
influence of relational and communica-
tive competencies. J Soc Work End Life
Palliat Care. 2008; 4(1):38-56.



Kreichergs U, Valdimarsdottir U, Onelov
E, Henter JI, Steineck G. Talking about
death with children who have severe
malignant disease. N Engl J Med. 2004;
351:1175-86.

Lacasta MA, Sastre P. El manejo del
duelo. En: M. Die y E. Ldpez, eds.
Aspectos psicologicos en cuidados pali-
ativos. La comunicacion con el enfermo
y la familia. Madrid: Ades Ediciones;
2000. p. 491-506.

Marlow N, Wolke D, Bracewell, MA,
Samara, M for the EPICure Study Group
Neurologic and Developmental Disability
at Six Years of Age after Extremely
Preterm Birth. NEJM. 2005; 352:9-19.

Martino Alba, R. El proceso de morir
en el nifo y en el adolescente. Pediatr
Integral. 2007; XI(10):926-934.

Masri C, Farrell CA, Lacroix J, Rocker
G, Shemie SD. Decision making and
end-of life care in critically ill children. J
Palliate Care. 2000; 16 Supp: S45-52.

McKay, Matthew Libro del divorcio y la
separacion. Barcelona: Robinbook; 2000.

Meert KL, Thurston CS, Sarnaik AP.
End-of-life decision-making and satis-
faction with care: parenteral perspec-
tives. Pediatr Crit Care Med. 2000; 1(2):
179-85.

Meyer EC, Burns JP, Griffith JL et al.
Parenteral perspectives on end-of-life
care in the pediatric intensive care unit.
Crit Care Med. 2002; 30(1): 226-31.

Nagy M. The child’s theories concerning
death. J Genet Psychol. 1984; 73:3-27.

Navajas, A. Oncologia Pediatrica. As-
pectos Emocionales. En: XXIV Curso

de Verano. XVII Cursos Europeos. Psi-
copedagogia de la Muerte: Educar para
la Vida. 1 de julio 2005. San Sebastian:
Universidad del Pais Vasco. Gobierno
Vasco. Diputacion Foral de Guipuzcoa.
Ayuntamiento de San Sebastian.

Nomen Martin, L. Tratando. . .el proceso de
duelo y de morir. Madrid: Piramide; 2008.

Norton, R, Norton, P. and Norton, B.
Advocating for your healthy children
during treatment. En: Deasy-Spinetta,
Irvin: Educating the child with cancer.
Bethesda: The Candlelighters Childhood
Cancer Foundation; 1993: 111-115.

Nuffield Council on Bioethics. Critical
Care Decisions in Fetal and Neonatal
Medicine: Ethical Issues. London: Nuff-
ield Council of Bioethics; 2006.

Oppenheim D, Brugieres L, Corradini N,
Vivant F, Hartmann O. An ethics dilemma:
when parents and doctors disagree on
the best treatment for the child. Bull
Cancer. 2004; 91 (9): 735-738.

Parkes CM. Bereavement. Studies of
grief in adult life. London: Routledge;
1996.

Peralta G, Figuerola D. Aspectos
psicosociales de la diabetes. Endo-
crinologia y Nutricion. 2003; 50(07):
280 - 285

160 [ 161



Piaget, J. La representacion del mundo
en el nifio. Madrid: Ediciones Morata;
1984.

Poch, C, Herrero O. La muerte y el
duelo en el contexto educativo. Reflex-
iones, testimonios y actividades. Barce-
lona: Paidds; 2003.

Potorak DY, Glazer JP. The development
of children’s understanding of death:
cognitive and psychodynamic consid-
erations. Child Adolesc Psychiatric Clin
N AM. 2006; 15( 3): 567-73.

Pous de la Flor, M° Paz. Igualdad con-
yugal y custodia compartida. Congreso
Internacional de Derecho de la Familia,
Meéxico D.F. Noviembre 2005.

Riling DA, Hofmann KH, Deshler J.
Family-centered care in the pediatric
intensive care unit .In: Fuhrman BP,
Zimmerman J (editors). Pediatric critical
care. 3rd edition. Philadelphia: Mosby
Elsevier ; 2006. p.106.

Rodriguez Nufiez A, Crespo Suarez P,
martins de Oliveira Pereira Caldas X,
Perez Rodriguez MT, Martinon Torres

F, Martinon Sanchez JM. Informacion

y atencion en cuidados intensivos
pediatricos. Opiniones de los padres. An
Pediatr (Barc). 2004; 61, 3: 231-5.

Sahler 0.J. et.al. Educacion Médica,
Cuidados en el final de la vida en
pacientes pediatricos. Barreras, opor-
tunidades, desafios. Pediatrics. 2000;
105 (3). [Acceso 7 de marzo de 2011].
Disponible en: http://www.sap.org.ar/
docs/institucional/cped.pdf.

Referencias juridicas y bibliograficas

Sanchez-Jacob M, Riafio Galdn |y
Martinez Gonzalez C. Evaluacion de los
conocimientos legales y éticos de los
profesionales sanitarios en relacion con
el adolescente. Rev Pediatr Aten Prima-
ria. 2008; 10: 443-56.

Sanders CM. Grief: the mourning after.
New York: John Wiley & Sons; 1989.

Saunders RP, Abraham MR, Crosby MJ,
Thomas K, Edwards WH. Evaluation and
development of potentially better prac-
tices for improving family-centered care
in neonatal intensive care units. Pediat-
rics. 2003; 111(4 Pt 2):e437-49.

Schneiderman LJ, Jecker NS, Jonsen
AR. Medical futility: its meaning and
ethical implications. Ann Intern Med.
1990; 112:949-954.

Schorr-Ribera, H. Caring for siblings
during diagnosis and treatment. En:
Deasy-Spinetta and Irvin: Educating
the child with cancer. Bethesda: The
Candlelighters Childhood Cancer Foun-
dation; 1993: 115-122.

Sharman M,Meert K, Sarnaik A. What
influences parents‘decisions to limit or
withdraw life support? Pediatr Crit Care
Med. 2005; 6(5):513-8.

Sheldon, F. ABC of palliative care: be-
reavement. BMJ. 1998; 316: 456-458.

Sherr, L. Agonia, muerte y duelo.
México: MM; 1992,



Simén Lorda P, Barrio Cantalejo IM, Alar-
cos Martinez F, Barbero Gutiérrez FJ,
Couceiro A, Hernando Robles P. Etica y
muerte digna: Propuesta de consenso
sobre un uso correcto de las palabras.
Revista de Calidad Asistencial. 2008;
23(6):271-85.

Simon Lorda P, Barrio Cantalejo IM. Es-
tadios y evolucion de la conciencia mor-
al para tomar decisiones sobre la pro-
pia salud. En: De los reyes M, Sanchez
Jacob M (editores). Bioética y Pediatria.
Madrid: Editorial Ergon; 2010. p. 39-48.

Sociedad Espafiola de Ginecologia y
Obstetricia. Declaracion de la Comision
de Bioética de la SEGO sobre la Ley
Organica 2/2010 de Salud Sexual y
Reproductiva y de la Interrupcion Volun-
taria del Embarazo. [Acceso 1 de Marzo
de 2011]. Disponible en: http://www.
sego.es/Content/pdf/Documento_Fi-
nal_Bioetica_Aborto_2.pdf.

Soler Lapuente, M2 V. Los hermanos
del nifio con céancer. Entretodos. 1999;
10: 78-80.

Soler Mc, Jorda E. El duelo manejo y
prevencion de complicaciones. Me-
dicina Paliativa.1999; 6(1):27-50

Spinetta JJ. Adjustment in children with
cancer. J Pediatr Psychol. 1977; 2: 49-51.

Studdert DM, Burns JP, Mello MM,
Puopolo AL, Truog RD, Brennan TA. Na-
ture of conflict in the care of pediatric in-
tensive care patients with prolonged stay.
Pediatrics. 2003; 112(3 pt 1):553-8.

Villanueva, C.; Garcia Sanz, J. Especifi-
cidad del duelo en la infancia. Revista
Psiquiatria Pablica. 2000; 12(3): 219-228.

Wellesley H, Jenkins IA. Withholding and
withdrawing life-sustaining  treatment
in children. Pediatric Anesthesia. 2009;
19:972-978.

Wierner, J.M. (1970) Attitudes of pedia-
tricians toward the care of fatally il chil-
dren. Journal of Pediatrics. 76; 700-705.

Wilkinson AR, Ahluwalia J, Cole A, Craw-
ford D, Fyle J, Gordon A, Moorcraft J, Pol-
lard T, Roberts T. Management of babies
born extremely preterm at less than 26
weeks of gestation: a framework for clini-
cal practice at the time of birth. Arch Dis
Child Fetal Neonatal. 2009; 94:F2-F5.

Winncott DW. Escritos de pediatria y
psicoandlisis. Barcelona: Editorial Laia;
1979.

Winncott DW. El hogar, nuestro punto de
partida. Paidds; 1993.

Winncott DW. Realidad y juego. Editorial
Gedisa; 2002.

Wolfelt A. Consejos para nifios ante el
significado de la muerte. Barcelona: Edi-
torial Diagonal/Grup 62; 2001.

Worden JW. Grief counselling and grief
therapy. A handbook for mental health
practitioner. London: Routledge; 1991.
[Traducido al castellano: Tratamiento del
duelo: asesoramiento psicologico y tera-
pia. Barcelona: Paidos; 1997]

162 | 163









JUNTA DE ANDALUCIA




