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DESCRIPCION DE UN CASO CLINICO

Maria Argentina Bangher

Breve descripcion de la patologia de este nifio: La hidrocefalia no es una
enfermedad especifica, si no un grupo de procesos distintos que aparecen como
consecuencia de un trastorno de la circulacion y reabsorcion del liquido céfalo raquideo.

La malformacion de Dandy-Walker (sindrome de Dandy-Walker o complejo de
Dandy-Walker) consiste en una expansion quistica del cuarto ventriculo en la fosa
posterior, debida a una anomalia en el desarrollo del techo del cuarto ventriculo durante
la embriogénesis. Aproximadamente un 90% de los pacientes tienen Hidrocefalia y un
nimero importante de nifios tienen anomalias asociadas, como agenecia del vermis
posterior del cerebelo y del cuerpo calloso.

Los lactantes presentan un aumento rapido de la cabeza y un occipucio prominente.
La mayoria de estos nifios tienen signos de afectacion de vias largas, ataxia cerebelosa y
retraso en el desarrollo intelectual y motor debido a las anomalias intelectuales
asociadas.

La malformacion de Dandy-Walker cuando existe Hidrocefalia se trata mediante la
derivacion de la cavidad quistica.

IMPLICANCIA Y RELEVANCIA DEL RECONOCIMIENTO DEL DILEMA
MORAL.

(Por qué aparece el dilema moral?

Porque todo acto médico involucra una relacion moral o ética por el hecho de
trabajar con seres humanos y en ésta relacion establecida se hace necesario emitir
juicios en cuanto a qué es lo que se debe o deberia hacer por el paciente en un esfuerzo
por mantener en todo momento el respeto a la “persona”.

Reconocer el dilema moral que se vislumbra durante el transcurso y la asistencia de
la enfermedad de un ser humano, el paciente, requiere de medidas intensivas y esto
implica responsabilidad, sensibilidad y compasion. Como escribe Pellegrini (1986-88-
89), Con-Pasion, no es sino “la capacidad de sentir, de padecer junto al enfermo:
experimentar algo de la problematica de la enfermedad, sus miedos, ansiedades,
tentaciones, su agresion a la persona entera, la pérdida de libertad y dignidad y la total
vulnerabilidad, el enajenamiento que produce o presagia cada enfermedad”.

Esto es posible si previamente nos hemos planteado ante la enfermedad de ese ser
humano y las probables conductas ha seguir, un complejo interrogante de orden moral
como es administrar, continuar o suspender un tratamiento bajo las circunstancias de ese
paciente y en interaccién con su entorno.

Me inclino a pensar que en este caso particular pudieron ser identificados
claramente los siguientes dilemas morales:

1. Limitacion de las conductas terapéuticas.
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2. Actitud de rebeldia en la madre cuidadora que ocasiond conflictos y diferencias
de opinion sobre lo que es correcto €ticamente y no solo con respecto al nifio sino al
equipo de salud todo que intervino en el cuidado del paciente.

3. (Es justo continuar con intervenciones diagnosticas cruentas y/o tratamientos
invasivos de los cuales no se espera curacion?.

ANALISIS EXAHUSTIVO DE LA ARGUMENTACION MORAL EN JUEGO

Sobre la base de que estamos en presencia de un nifio con dafio cerebral severo, ya
que la descripcion del caso presentado resume todas las caracteristicas para hacer este
diagnostico:

* Encefalopatia difusa, la cual supone una afectacion multifocal.

. Debe ser irreversible.

. Los nifios con este dafio no poseen capacidad de interactuar con otros,
carecen de lenguaje comprensivo y expresivo.

* Estos pacientes tampoco presentan respuesta integrada de movimientos ante
estimulos visuales, auditivos o tactiles (elaboracion cerebral).

. Presenta funciones hipotalamicas y de tronco preservadas.

. Poseen ciclos de sueio/vigilia preservados.

Esta condicion o estado neurolédgico es dificil de establecer en nifios menores de tres
meses de edad.

Dafio cerebral irreversible:

Cuado las disfunciones descriptas no sufren modificaciones por un periodo de nueve
a doce meses, particularmente si se ha establecido tratamiento especifico (criterio
clinico).

Existen ademas un criterio neuroradiologico: lesiones hipointensas en la secuencia
T1 de la RMN (atrofia o necrosis). Criterio electrofisiologico: atenuacion generalizada
del voltaje hasta el trazado isoeléctrico, lentificacion severa generalizada y paroxismo-
atenuacion.

La ausencia de respuesta evocada cerebral en cualquiera de sus tres modalidades,
visual, auditiva o somatosensitiva en dos estudios consecutivos, separados por seis a
nueve meses, se puede asumir como definitivos.

Se puede decir que existe una certeza de diagnodstico razonable lo cual constituye
una certidumbre médica necesaria para tomar una decision prudente; hay ademds un
prondstico probable que fue evaluado en todos sus aspectos (patologia, afectacion
neuroldgica, experiencia meédica, revision bibliografica, sobrevida, calidad de vida
futura, secuelas, discapacidades, costos afectivos y econdomicos). Es oportuno entonces
iniciar la reflexion. Considero adecuado comenzar la misma desde el lugar planteado
por el equipo médico que intervino e intentar responderse ;por qué es ético limitar el
esfuerzo terapéutico?.

Es conveniente por tanto reflexionar sobre:

Mejor interés del nifio.
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Principio de beneficencia.
Proporcionalidad de resultados.
Riesgo de muerte-sufrimiento del tratamiento vs. calidad de vida prospectiva.

Equilibrio entre el principio de inviolabilidad de la vida y el de sufrimiento.

La limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) en pediatria responde basicamente a
dos criterios:

1. El mal prondstico vital o de supervivencia.
2. Mala calidad de vida.

Cuando se habla de supervivencia o mal prondstico vital se apoya en una
fundamentacion no especialmente compleja porque el diagnéstico y la propia evolucion
de la enfermedad marcan un prondstico que ayudan a la decision de la LET. Lo inttil en
términos de supervivencia, es decir lo que no sirve para un objetivo provechoso, o mas
aun que puede causar dolor innecesario es basicamente un juicio técnico, se relaciona
con la NO MALIFICENCIA (primero no dafiar) y es coherente que los profesionales
comuniquen a los padres decisiones al respecto.

También la futilidad (accidon que no puede cumplir el objetivo final) esta relacionada
a la NO MALEFICENCIA, a lo contraindicado, a los tratamientos desproporcionados,
esto en la practica significa aquello que no mejoraria el pronostico, la calidad de vida,
aquello que supone una gran carga para el paciente, fisica, moral o econdmica y referida
también a la familia, al personal sanitario y a la sociedad. Atender a estos aspectos es
atender a la NO MALEFICENCIA y es una ética de minimos que no debe dejar de
observarse en este caso en particular.

Por otra parte, cuando hablamos de calidad de vida deberiamos preguntarnos ;cual
es la opcion que una persona razonable consideraria mas beneficiosa?. Este tipo de
juicios deben estar basados en criterios justificables que valoren los perjuicios y los
beneficios para evitar que se conviertan en arbitrarios y parciales basados en
preferencias personales o en el valor social del nifio.

Debemos atender en este caso a la calidad de vida, a lo que cada uno entiende bueno
para su propia vida. Cual es el nivel de incapacidad motora o cognitiva que se aceptara
para éste nifio es un juicio subjetivo de calidad de vida que solo los afectados pueden
realizar, y en este caso que es un nifio, es la familia y se la debe tener en cuenta, ella
definira el contenido de la beneficencia siempre y cuando no traspase el limite de la NO
MALEFICENCIA es decir el grave perjuicio para el niflo.

Las enfermedades cronicas no se pueden tratar considerando solo el aspecto médico,
las actitudes, disposiciones y creencias del paciente y su familia sobre la vida, deben ser
un componente de cualquier decision sobre el tipo de cuidados que se va a brindar. En
este caso de un nifio sin esperanza de recuperacion, su familia y el equipo médico deben
aceptar los métodos proporcionados es decir aquellos que en su magnitud, complejidad,
agresividad e invasividad guardan relacion con los objetivos finales que se persiguen en
el paciente y rechazar los métodos desproporcionados.



Revista Estudios en Ciencias Humanas.
Estudios y monografias de los postgrados

Facultad de Humanidades- Universidad Nacional del Nordeste

Aqui entonces siguiendo el hilo de los fundamentes éticos de la decision tomada por
el equipo tratante, cuando el diagnostico médico pronostica irreversibilidad el
tratamiento médico deja de ser imperativo y se convierte en electivo. La cuestion moral
es por tanto definir cudles son los fines en la utilizacioén de la tecnologia y esta no debe
ser usada solo porque existe, sino que debe haber una proporcionalidad en los resultados
que se van a obtener. Cuando definimos NO MALEFICENCIA - BENEFICENCIA o
PROPORCINALIDAD de tratamientos estamos asegurando EL. MEJOR INTERES
DEL NINO.

Otro conflicto aqui reflejado es el de la familia, en la voz de su madre sustituta
quién insiste en la busqueda de otras alternativas de tratamientos que pueden traer
aparejados otras anestesias, intervenciones y mas invasion y/o agresion.

En el proceso de hospitalizacion, cuidados y mantenimiento del paciente, interviene
el equipo de salud y la familia; en algunas oportunidades puede ser esta ultima quien
lesione la dignidad del paciente en su desesperado interés por mantener la “vida”. La
valoracion o el respeto a la dignidad humana tiene su fundamentacion en la propuesta
moral de que cada vida humana tiene significado y valor intrinseco. Todos tenemos
dignidad, no admite distintos niveles y es la misma para todos y no se pierde porque no
depende del valor social de la libertad o del placer.

Este desesperado intento “de preservar la vida” no es otra cosa que el principio de
sacralidad, principio absoluto y formal, pero debe ser interpretado y es aqui, en su
interpretacion y aplicacion que aparece el otro principio, el de calidad de vida, que nos
permite reconocer como legitima la limitacion del esfuerzo terapéutico. Atender al
reconocimiento y presencia de ambos principios nos daréa el fundamento necesario para
preservar la plenitud de la vida.

Con los elementos dados podemos ingresar al gran capitulo de los DERECHOS, en
especial el del paciente, derecho a que sea respetado en su integridad. Puede decirse que
el nifio mal formado tiene los mismos derechos que un nifio normal cuando el beneficio
es claro y el riesgo es minimo.

Asignar recursos para cuidados paliativos en este caso es €ticamente correcto, pero
asignar recursos econdmicos en tratamiento futiles puede traer como consecuencia que
otros grupos de pacientes reciban una atencion sanitaria de inferior calidad y esto es
éticamente inaceptable. Es conveniente por tanto determinar el modo de realizacion de
la LET y este debera tener un tnico objetivo: el de asegurar el menor perjuicio para el
nifio y atender con caracter obligatorio moral al acompafiamiento del paciente
asegurando todas las medidas de bienestar posibles de aplicar en cada caso.

Por ultimo el tercer aspecto dentro de los dilemas a analizar, a pesar de que el
equipo de salud lo ha podido diferenciar, es la exigencia permanente de la madre
sustituta, cuyo reclamo llegé hasta la justicia solicitando ella misma la derivacioén del
nifio generando conflictos ;qué debemos analizar ante estos conflictos?. Primero
preguntarnos ;qué se puede omitir cuando las circunstancias lo permiten?. Casi todo:
resucitacion cardiopulmonar, cirugias, técnicas de alimentacién y asi sucesivamente.
(Es esto aplicable a este caso?...si lo es. En particular en este nifio el factor moral clave
es la cantidad y la calidad de vida, considerar esto es relevante. En este caso la ética
requiere que el tratamiento cese y comience el cuidado y es aqui donde los profesionales
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pueden y deben tener interés en asegurar que los pacientes no se vean asediados por
tratamiento inudtiles y agresivos (y qué se requiere para que esta conducta sea
considerada éticamente?. Se requiere de un juicio médico que distinga claramente en
que estado esta el paciente.

CONCLUSIONES

El derecho del paciente a la calidad de decisiones que se tomen en el proceso de su
enfermedad es un DERECHO HUMANO en tanto que los enfermos son primeramente
seres humanos y como tales tienen dignidad y no precio, son sujetos y no objetos son
fines en si mismos y no medios.

Me siento muy comprometida afirmando que creo profundamente que si en alguna
circunstancia tiene uno la responsabilidad de ayudar en la toma de decisiones ante
dilemas morales del acto médico, todo el proceso de reflexion y anélisis que se efectiie
debe apoyarse, incorporarse e ingresar por el gran cimiento que construye las columnas
de toda convivencia solidaria: LOS DERECHOS HUMANOS, vistos éstos no desde el
discurso, sino como una concrecion del conflicto, aspiracion de justicia y respuesta
legal.

Se considera que una adecuada teoria moral debe contemplar tres aspectos: la virtud
y el vicio, lo correcto e incorrecto del acto y el privilegiar los buenos resultados de la
accion. Sostengo que el equipo tratante de este nifio ha tenido en cuenta estos aspectos,
independientemente de la medida en que fue privilegiado uno sobre otro.

El equipo médico efectivamente ha puesto su energia en la discusion sobre cuéles
son los objetivos que se persiguieron con el uso de una tecnologia dada, conducta a mi
juicio destacada, ya que disminuye la probabilidad de llegar al tratamiento
desproporcionado producto de la imprudencia y ausencia de reflexion. Demuestra a su
vez, que en nuestro Hospital cada vez mads, la limitacion del esfuerzo terapéutico se
contempla como lo que es, una decision mas de la disciplina critica.

En estas dos ultimas décadas se ha ido cimentando el acuerdo entre eticistas, juristas
y médicos para evitar o suspender tratamientos en pacientes en que no existe esperanzas
de curacion, sin embargo y esto no debo dejar de concluir, en este caso como muchos
otros, en que la situacion es compleja, seguramente, a la hora de la elaboracion del
dictamen el Sefior Juez no contaba con certezas, en cuya situacion mas aun debio
apoyarse en la opinion el Comité Hospitalario de Etica (que por otra parte estaba en sus
manos). Habria demostrado con esta conducta un verdadero ejemplo de trabajo
interdisciplinario, sin abandonar su propio rol en la sociedad. Hubiera comprendido
verdaderamente el método, los conocimientos y procedimientos de un Comité
Hospitalario de Etica incorporandolos a sus conocimientos con el objetivo de optimizar
la calidad de sus decisiones que en este caso particular significa que tal decision pueda
ser justificada ya sea desde los principios o sus consecuencias.

A la hora de la verdad estas decisiones son dictimenes no siempre justos para
nuestros pacientes y para aquellos profesionales que no son pocos, y que cada dia se
esfuerzan mas en el momento de tomar decisiones ante dilemas morales.
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Esta opinion se fundamenta en las tres condiciones de un juicio moral autentico
extraidas de las caracteristicas que el parrafo 46 de la CRITICA DEL JUICIO de Kant
describe y que son: originalidad, ejemplaridad, y acientificidad.

Originalidad: significa que se ha estudiado con el mayor esfuerzo la situacion
presente y no otra y que por otra parte es Unica.

Acientificidad: quiere decir que no puede convertirse en un estandar para aplicar a
otros casos o situaciones.

Ejemplaridad: quiere decir que tiene caracter ejemplar, es decir que se convierte en
sustancia de la vida moral.

Pienso que un juicio moral correcto puede emitirlo cualquier persona, pero esto es
posible si dicho juicio surge de un trabajo colectivo e interdisciplinario, entendidos
estos términos ultimos en su esencia verdadera.
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