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Resumen Las cuestiones éticas toman relevancia en la practica médica actual, sobre todo al
final de la vida. La limitacion del esfuerzo terapéutico (LET), entendiendo por tal «no iniciar» o
«retirar» medidas de soporte vital, se presenta como alternativa para preservar la dignidad del
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paciente, cuando la muerte se aproxima. Los dilemas éticos que se suscitan en este contexto han
sido ampliamente estudiados en adultos; no asi en nifos, donde la gran tension psicoldgica que
experimentan padres y profesionales dificulta una toma de decisiones consensuada y éticamente
aceptable. El objetivo de este trabajo ha sido entender el concepto de LET y los principios
deontologicos que la sostienen en el ambito pediatrico. El proposito no ha sido otro que el de
establecer mejoras en el cuidado del nino moribundo cuyo peculiar desenlace hace necesario un
abordaje diferente al del adulto y una clarificacion conceptual ética que justifique la practica
de la LET en menores.
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The Death of Children: Ethical dilemmas about the limitation of therapeutic effort

Abstract Ethical dilemmas take importance in current medical practice, especially at the end
of life. Limitation of therapeutic effort, understood as not starting or withdrawing life sup-
port measures, is an alternative to preserve patient dignity when death approaches. Ethical
dilemmas in this context have been widely studied in adults; not in children, in which the big
psychological tension experienced by parents and professionals makes difficult to take accep-
ted and consensual ethical decisions. The objective of this work has been to understand the
concept of limitation of therapeutic effort and the deontological principles that support them
in the pediatric field. The purpose was none other than to establish improvements in dying
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children whom peculiar life-end makes necessary a different approach of adults and an ethical
conceptual clarification which justify LET practice in youngers.
© 2023 FECA. Published by Elsevier Espafa, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

El proceso de medicalizacion de la muerte es cada vez
mayor. Hace unas décadas lo comln era morir en los hogares,
rodeado de familiares. En nuestros dias, sin embargo, 70%
de las personas mueren en los hospitales, y de este porcen-
taje, algo mas de 20% fallece en las Unidades de Cuidados
Intensivos'. La sensacion de abandono y soledad que sufren
quienes estan cerca de la muerte es constatable en dema-
siadas ocasiones por los médicos. Igualmente, en muchos
casos es perceptible la prolongacién innecesaria de la ago-
nia del paciente. Todo ello ha ido suscitando interrogantes
de caracter ético en torno a la dignidad del proceso de morir
y la conveniencia de limitar la aplicacién de algunas tera-
pias agresivas que en nada contribuyen a una muerte serena
y tranquila. Se ha de evitar prolongar en exceso lo que ya
es irremediable. Este alto nivel de tecnologia y medicaliza-
cion de la muerte es lo que ha originado una nueva linea
de reflexion bioética y de practica clinica denominada, no
del todo con acierto, limitacion del esfuerzo terapéutico
(LET) (a partir de ahora LET). Cuando se crearon las Uni-
dades de Cuidados Intensivos, su proposito no era otro que
intentar salvar las vidas de aquellos pacientes gravemente
enfermos, gracias a los avances tecnologicos de soporte vital
y al personal médico altamente cualificado. Hoy, estas uni-
dades estan siendo utilizadas cada vez mas por pacientes
con graves enfermedades cronicas de dificil tratamiento y
probable descompensacion, o de edad muy avanzada. En la
actualidad, los pacientes ingresan en las Unidades de Cui-
dados Intensivos en su mayoria para morir, lo que explica
la alta tasa de mortalidad en estas unidades’. Cada vez son
mas los estudios sobre los problemas a los que se enfren-
tan las mencionadas unidades especializadas y en torno a
los problemas éticos que suscita la LET®. Sin embargo, esta
muy poco analizado cdmo acontece la muerte de los nifos
en el contexto de las Unidades de Cuidados Intensivos Pedia-
tricos (UCIP) (a partir de ahora UCIP), en qué circunstancias
es posible y justificable éticamente la LET cuando estamos
ante ninos, y como ha de actuar el personal sanitario en tan
dramaticos contextos.

Justificacion y objetivos

También los nifos mueren, pero no pueden decidir. En oca-
siones son conscientes de su estado critico y la afectacion
moral y afectiva de padres y sanitarios es mayor que cuando
se trata de adultos. Por todo ello es imprescindible la
existencia de guias y protocolos que especifiquen como
actuar en tan extremas situaciones. Con este trabajo se

busca contribuir a la toma de decisiones éticas con las
que se garantice mejorar el bienestar fisico y psiquico del
nino moribundo y el de su familia. Ademas, entendiendo
los conflictos que surgen en la resolucion de estos proble-
mas se comprendera cual es el papel de los Comités de
Etica Asistencial (CEA). Esta es la justificacion general de
la breve investigacion que se desarrolla en las siguientes
paginas.

Este trabajo ofrece un esbozo de los Debates éticos en
torno a la mencionada problematica médica con el propé-
sito de: 1) presentar una minima clarificacion conceptual
con la que sea posible orientarnos en los complejos pro-
blemas que genera la LET; 2) aplicar los célebres cuatro
principios de la bioética en los casos de la LET en los nifios; 3)
sacar a la luz algunas reacciones mas comunes del personal
sanitario ante la muerte del menor. También, para enmar-
car mejor lo que acontece en los ambitos hospitalarios, se
tendra en cuenta: 4) las diferencias basicas entre cuidados
paliativos de los nifos y las UCIP, donde suele producirse
la LET aplicada a menores. El objetivo principal de este
trabajo sera entender mejor las dificultades a las que se
enfrentan los profesionales de la salud, ademas de analizar
y revisar las pautas morales seguidas en estas situaciones
complejas.

Material y método

Se ha realizado una busqueda bibliografica en varias bases
de datos, en la biblioteca de la Facultad de Medicina y
en la seccion de Bioética de la Facultad de Filosofia de la
Universidad de Salamanca. Las palabras clave para este ras-
treo bibliografico han sido: limitation of therapeutic effort,
withholding/withdrawal, intensive care y palliative care.
De la elevada cantidad de articulos referidos a estas amplias
tematicas el trabajo se cifie solo a los que investigan los
cuidados paliativos pediatricos y los cuidados intensivos
pediatricos.

La metodologia ha consistido en seleccionar: a) aquellos
estudios referidos a la muerte de los ninos (de uno a 14
anos), b) los que reflexionan, apoyandose en datos e investi-
gaciones empiricas, sobre las complejas decisiones médicas
y morales al final de la vida, y c) los articulos que ofrecen
clarificaciones conceptuales y pautas éticas para orientar a
los médicos y al personal de enfermeria en la toma de deci-
siones favorables a la LET. De todos ellos, solo los publicados
a partir del ano 2000. De este modo se ofrece una revision
critica de relevantes estudios (en espanol y en inglés) en
torno al proceso de morir de los ninos.
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Debates éticos

Clarificaciéon conceptual para enmarcar la LET en
los nifios

Conviene detenerse en aquellos ambitos médicos en los cua-
les se suelen producir los fallecimientos de los menores, y de
modo especial en la LET, que supone una toma de decision
de contenido ético y técnico*. Veamos algunos conceptos
que enmarcan la valoracion ética de esta practica médica®,
cada vez de mayor aceptacion social y profesional, e incluso
considerada estandar de calidad sanitaria®.

Estos son los dos tipos de LET: no iniciar determinadas
medidas de soporte técnico o retirar un tratamiento que ya
se habia empezado a aplicar. Se ha de decidir tanto no poner
en marcha ninguna actuacion de soporte vital del enfermo
grave como interrumpir tales medidas de soporte técnico si
ya han sido establecidas por el equipo médico, y eso es lo
que significan, respectivamente, las dos expresiones ingle-
sas: withholding y withdrawal®.

Una de las cuestiones mas delicadas en lo referente a
la LET esta en conexion con la mencionada distincion ter-
minoldgica. Conlleva alguna que otra confusion moral. Ha
habido autores que, hasta hace poco, han considerado que
no poseen ambas la misma consideracién moral, que solo
era admisible el no iniciar, porque el retirar implicaba una
accion directa del personal sanitario cuya justificacion ética
era mas dificil de mantener’. Encuestas recientes apuntan
que solo de 20 a 54% de profesionales cree que no iniciar
un tratamiento o soporte vital y su retirada son moralmente
equivalentes’. Hoy en dia se mantiene la idea de que poseen
ambas la misma consideracion moral, porque las dos decisio-
nes buscan no danar ni hacer sufrir al nino. De todos modos,
psicoldgica y emotivamente produce mayor tension en los
médicos y personal de enfermeria retirar un tratamiento
que no comenzarlo, ya que se sienten mas implicados en
la accion «directa», cuyo efecto principal sera la pronta
muerte del nifo gravemente enfermo.

Otro concepto clave ya mencionado: las medidas de
soporte vital. Son aquellas medidas de intervencion sanitaria
destinadas a mantener las funciones vitales de la persona,
independientemente de que dicha intervencion actle o no
terapéuticamente sobre la enfermedad de base o el pro-
ceso bioldgico que amenaza la vida®. No solo se refiere a la
reanimacion cardiopulmonar, también a ventilacion meca-
nica, hemodialisis, antibioterapia, apoyo cardiorrespiratorio
extracorporeo, administracion de hemoderivados, transfu-
siones sanguineas, nutricion o hidratacion parenteral o ente-
ral. Como se trata de no iniciar o de retirar estas medidas de
soporte vital es preferible hablar de «limitacion de soporte
vital», en vez de «limitacion del esfuerzo terapéutico», por-
que el «esfuerzo terapéutico», en sentido estricto, al menos
para evitar el dolor y el sufrimiento del paciente grave,
nunca ha de interrumpirse. De este modo, se podria eliminar
en parte la connotacion negativa que puede llevar consigo la
LET (al menos para los familiares). Otros intensivistas propo-
nen la expresion «adecuacion terapéutica»’, que pretende
reforzar los aspectos positivos relacionados con los trata-
mientos indicados, los cuidados paliativos y la busqueda del
confort del paciente al final de la vida. La limitacién tera-
péutica nunca debe implicar el abandono del paciente®, y

otro motivo por el que no es del todo correcta la expresion
de LET: en ocasiones ha de aplicarse la «limitacion» a los
procedimientos diagndsticos, no solo a los terapéuticos.

Conectado con la LET se encuentra otro concepto rele-
vante: la futilidad. Nos remite, desde un punto de vista
técnico, a los tratamientos que no son Utiles ni eficaces
para alcanzar un objetivo terapéutico, una mejora o recu-
peracion (futilidad objetiva). También se refiere a que los
beneficios que reportara un concreto tratamiento son esca-
sos en proporcion con los altos riesgos que puede ocasionar
en el paciente. Solo conseguiria posponer la muerte ine-
vitable o una supervivencia en condiciones no aceptables
para el paciente. El concepto de «proporcionalidad» es,
pues, clave a la hora de valorar la futilidad de un trata-
miento o soporte vital, que no solo es una cuestion técnica,
también moral. Tendran que ser los padres quienes, en con-
tacto con los médicos, han de ponderar si el tratamiento
en cuestion conviene aplicarlo o no, en funcion del dolor y
sufrimiento que puede causar en el menor, desproporciona-
dos a los posibles beneficios®. Para resolver las dudas que
puedan surgir por no querer suspender de forma prematura
tratamientos que podrian ser Utiles ni tampoco exponer de
forma indefinida al paciente a un procedimiento que solo
cause molestias, en muchos casos se opta por el denominado
intento terapéutico limitado en el tiempo (ITLT). Se trata del
inicio de una terapia con el compromiso de retirarla si pos-
teriormente se comprueba su futilidad, siempre de acuerdo
con unos criterios de valoracion definidos al comienzo de
dicho intento, por ejemplo: Guia para la adecuacién y limi-
tacion del esfuerzo terapéutico al final de la vida en cuidados
intensivos pediatricos (Sociedad y Fundacion espanola de
cuidados intensivos pediatricos, 2017).

En el contexto de las graves enfermedades de los ninos, el
afan por mantener vivo al menor, utilizando todos los medios
técnicos al alcance de los médicos, puede desembocar en
el encarnizamiento o ensafamiento terapéutico, que seria
mas correcto denominar obstinacion terapéutica. Esta obs-
tinacién, a pesar de la buena intencion que en ocasiones
inspira a los profesionales de la salud, intenta prolongar la
vida puramente bioldgica, mediante medios extraordinarios
o desproporcionados, con dolores y sufrimientos innecesa-
rios para el menor (también para los padres). En tanto que
persona, merece una minima dignidad y calidad en el tramo
final de su vida'®. Por eso la obstinacidn es lo mas opuesto a
la LET".

Segun lo indicado, los pediatras han de considerar
también la proporcionalidad o desproporcionalidad de los
tratamientos. Antes era mas comun hablar de medios ordi-
narios o extraordinarios, lo que dependia del nivel técnico
de la medicina en una determinada sociedad; hoy en dia es
mas comun referirse a un tratamiento proporcionado o no a
la situacion real del paciente'?. Por ejemplo, puede conside-
rarse desproporcionado administrar a un nifio muy enfermo
antibioticos o nutricion por sonda, lo que dificilmente puede
concebirse como medidas extraordinarias, dada su practica
generalizada.

Los problemas éticos que surgen durante la toma de
decisiones en el seno de equipos médicos, personal de enfer-
meria, y en su relacion con los padres, pueden ser en parte
aclarados recurriendo a los CEA, de los que disponen todos
los centros sanitarios. A pesar de la existencia de desacuer-
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dos, en muy pocos casos se recurre al CEA para tratar de
resolver los conflictos, lo que indica un cierto desconoci-
miento de las funciones y utilidades del mismo's.

Los principios de la bioética aplicados a la LET
en los nifios

Los cuatro célebres principios de la bioética ofrecen crite-
rios morales desde los que es posible valorar la practica de
la LET en los nifnos.

El principio de autonomia nos remite a la idea de que hoy
ya no se acepta el inicio de un determinado tratamiento sin
conocer y respetar la voluntad del paciente. En el caso de
los nifos se ha de escuchar la opinion de sus padres o repre-
sentantes legales, una vez que han sido informados por el
equipo médico del diagndstico, del pronodstico y del posible
tratamiento. Si tiene doce anos, se le ha de informar de
modo comprensible y tener en cuenta su parecer. Segln la
Ley 41/2002 de Autonomia del paciente de Espafa, si tiene
ya 16 anos, y manifiesta cierto grado de madurez, se ha res-
petar su voluntad™. En el caso de que la enfermedad sea
terminal, ha de tenerse muy en cuenta la opinion de los
padres a la hora de aplicar la LET.

El principio de beneficencia mantiene la necesidad de
que los médicos busquen siempre el bienestar de los pacien-
tes, y en este caso de los nifos, controlen el dolor y los
sufrimientos que su grave enfermedad produce. Ello exige,
tras la LET, un tratamiento sintomatico de caracter palia-
tivo, cuando ya no existen posibilidades de mejoria ni
curacion, y la muerte se acerca irremediablemente.

Por su parte el principio de no-maleficencia exige al
personal sanitario evitar siempre iniciar medidas o pruebas
diagnosticas que ocasionen dafos y perjuicios mayores que
los esperados beneficios que se pueda derivar de ellas. En el
caso de los ninos se ha de procurar la LET en vez de alargar
un proceso de agonia que incremente el dolor y las molestias
propias del final de la vida.

Por ultimo, el principio de justica. Nos remite no solo a
que cualquier paciente tiene el mismo derecho a recibir el
tratamiento que requiera, sino también a que se deben pon-
derar los medios técnicos y médicos, dado que en ocasiones
son costosos, ademas de limitados, y no es seguro que bene-
ficien al nifo gravemente enfermo. Sin embargo, la escasez
de los recursos no debe justificar la aplicacion de la LET,
pero si esta incluido en este principio un uso proporcional y
sensato de los recursos disponibles en los hospitales'.

La aplicacién ponderada de los cuatro principios busca
garantizar el respeto a la dignidad de la persona vulnerable
y fragil, como es sobre todo el menor gravemente enfermo,
y que la llegada del fin sea lo mas serena e indolora posible.
Con el fin de orientar en este proceso, se han establecido
Protocolos de recomendaciones sobre la manera de llevar a
cabo una LET y se han delimitado los deberes de los profe-
sionales implicados. Un ejemplo: Guia de actuacion ante el
fallecimiento de un nifio (Servicio de Pediatria del Complejo
Asistencial Universitario de Salamanca, 2015).

Por lo dicho, la perspectiva ética que esta en el trasfondo
de la LET aplicada a los nifios nos remite a la proteccion de
su dignidad, y el respeto a la dignidad de la persona supone
tanto el no acelerar como el no retrasar el proceso de la
muerte'®. En ningln caso la LET es equiparable a eutanasia

y se diferencia del rechazo o suspension de tratamientos, tal
y como se sefala en la guia para estas situaciones desarro-
llada por la Consejeria de Salud y de la Junta de Andalucia:
El final de la vida en la infancia y adolescencia. Aspectos
éticos y juridicos en la atencidn sanitaria (Sevilla, 2011).
Una muerte digna, en la infancia, implica, por tanto, no
prolongar la agonia y mantener la cercania de los familia-
res. Si ello es conveniente para cualquier paciente, mucho
mas en el caso del menor. Los padres no solo son esenciales
para que el nino pueda afrontar los duros tratamientos de
sus enfermedades, sino igualmente para tomar, en dialogo
con el personal sanitario, la decision mas beneficiosa para
el nifo"’.

En pediatria y en neonatologia la LET se aplica sobre
todo teniendo en cuenta dos criterios: el mal pronostico
vital o de supervivencia y la mala calidad de vida. Es mucho
mas frecuente el primer criterio. Por tanto, estamos ante
dos escenarios: evitar la obstinacion terapéutica por parte
del profesional sanitario, o evitar una supervivencia del
niflo gravemente enfermo con muy mala calidad de vida“.
Teniendo presente estos dos escenarios se han especificado
diversas situaciones en las que cabe plantear la LET. Por
ejemplo: Guia de actuacion ante el fallecimiento de un nifo
(Servicio de Pediatria, Complejo Asistencial Universitario de
Salamanca, 2015).

Reacciones del personal sanitario ante la posible
muerte del nifio

Los padres suelen reaccionar siguiendo algunas de las eta-
pas que la célebre psiquiatra-médico Kiibler-Ross comprobo
en los enfermos terminales, a quienes les restaban como
maximo seis meses de vida'®. Sin embargo, por motivos de
brevedad, se indican solo algunas reacciones de los médi-
cos que se han de tener en cuenta a la hora de analizar las
dimensiones morales presentes en la LET'?.

Entre ellas destaca, por un lado, la negacion. En princi-
pio los médicos y enfermeras suelen negar que la atencién a
un nifo que padece una enfermedad mortal genere en ellos
algun tipo de problema psicologico, y ello se manifiesta en
que procuran no informar en exceso sobre el tratamiento
tanto a los padres como al nifo, con la intencién de no
ocasionarles angustia (lo que acrecentaria en ellos mismos
mayor tension psicologica). La otra reaccion suele ser la irri-
tacion, que se puede manifestar en los conflictos dentro
de los equipos sanitarios que llevan el caso del nino. A lo
dicho hay que anadir otra actitud muy comun, y no conve-
niente, cuando esta en juego la vida de un menor. Se trata de
proyectar en el médico toda la responsabilidad de la situa-
cion. El personal sanitario ha de ser siempre muy consciente
de sus limites humanos y técnicos, lo que ha de transmi-
tir sinceramente a los padres, sin ofrecer nunca excesivas
expectativas?’. Hay que preparar a los padres para que vayan
aceptando la posible muerte del hijo derivada de la letal
enfermedad'’, y no de la ineficacia del equipo médico o de
los medios técnicos.

Segln lo indicado, es claro que la relacion médico-nifo-
padres genera una especial tension psicologica y angustia en
el hospital, que no se ha de ocultar. Es conveniente que los
pediatras tengan buen conocimiento de las reacciones mas
comunes que manifiestan los nifios ante su propia muerte?’,

183



M.C. Bonete Roman and G. Campos Rivera

de los padres ante la muerte de su hijo, y del personal sani-
tario ante el proceso de morir del menor. De este modo
sera mas viable su superacion, y con ello un mejor ejercicio
profesional.

Diferencias basicas entre cuidados paliativos
pediatricos y las UCIP

Conviene mostrar las diferencias de los Cuidados Paliativos
Pediatricos con las UCIP??, a fin de comprender mejor el
contexto en el que tiene lugar la LET.

En primer lugar, se ha de afirmar que los Cuidados Paliati-
vos Pediatricos propiamente se inician cuando se diagnostica
la enfermedad grave del nifio que amenaza su vida?®. No se
requiere para estos cuidados un pronéstico de vida a corto
plazo. Buscan instaurar un modelo integral de atenciéon al
nifo gravemente enfermo y su familia. El proposito general
no es otro que cubrir las necesidades fisicas, psicoldgicas,
sociales y espirituales del nifo y su familia, sin olvidar el
tratamiento de sintomas y cuidados durante el proceso de
moriry el duelo, manteniendo siempre como objetivo princi-
pal la calidad de la vida del nifio**. Estos cuidados paliativos
pediatricos requieren enfoques multidisciplinarios y toma de
decisiones compartidas por todos los equipos que intervie-
nen en estos cuidados. La imagen mental de los cuidados
paliativos es algo asi como el de un ambiente tranquilo, simi-
lar al del hogar, donde se cuida no solo el cuerpo, igualmente
la psique y el espiritu del menor que esta padeciendo una
enfermedad letal. Se contribuye asi a su personal prepara-
cién para la muerte, junto a sus seres queridos®.

Por otra parte, los Cuidados Intensivos Pediatricos estan
dirigidos a los ninos que padecen una grave enfermedad y
que requieren de medidas de soporte vital. Son enfermos
criticos, cuya vida esta seriamente amenazada, pero que es
probable su recuperacidon?®. Necesitan por ello una vigilancia
constante de sus funciones vitales.

Las medidas de soporte vital suelen ser utilizadas para
«ganar tiempo». Durante este periodo de tiempo el paciente
puede llegar a la curacion o se produce lo que suele deno-
minarse, y no de un modo correcto, «fracaso terapéutico»:
el niflo muere pronto, o se retrasa inGtilmente su muerte, o,
por ultimo, sobrevive con serias secuelas para muchos afos
o de por vida?’.

En realidad, es en este marco de alta tecnologia en el que
se produce la mayoria de los fallecimientos de los nifos, tras
atravesar dificiles periodos de dolores y sufrimientos que
ocasionan las graves enfermedades infantiles”®. En Espana,
y en otros paises, se constata que los Cuidados Paliativos
Pediatricos han de ser integrados en las UCIP, a pesar de las
diferentes funciones que desempefan?’: las primeras con-
tribuyen a cuidar al nifo que esta muriendo; las segundas
pretenden aplicar medidas terapéuticas con las que superar
una grave enfermedad.

Conclusiones

De las reflexiones anteriores sobre el marco conceptual y
ético de la LET, se llega a estas conclusiones:

La toma de decisiones sanitarias con relacion al final de la
vida resulta mas complicada desde el punto de vista ético y
juridico cuando estamos ante menores cercanos a la agonia.

Se ha de entender por LET la retirada o no instauracion
de una medida de soporte vital o de cualquier otra inter-
vencion (incluidas hidratacion y nutricion) que, dado el mal
pronostico de la persona, constituye a juicio de los profe-
sionales sanitarios algo futil que solo prolongaria la vida sin
expectativas de mejoria o curacion.

El objetivo de la LET sera aliviar el sufrimiento, no ace-
lerar la muerte, aunque esto se produzca indirectamente.
La muerte ocurre por la enfermedad de base. La LET no ha
de ser considerada como eutanasia o suicidio médicamente
asistido.

Ambos supuestos, tanto la retirada como no iniciar medi-
das terapéuticas, tienen la misma consideracion ética y
legal, sin embargo, la retirada tiene mayor coste psicologico
o emocional.

Ante desacuerdos, se podra acudir a la ayuda por CEA
de los hospitales, olvidados con frecuencia en la practica
actual.

La LET no equivale a abandono. El cuidado integral del
nifo enfermo con tratamientos encaminados al maximo bie-
nestar y confort del paciente y la familia permanecen hasta
el final, aunque se esté llevando a cabo un proceso de LET.
Por ello se ha propuesto el término «adecuacion del esfuerzo
terapéutico», ya que la opcion de «curar» se transforma en
la opcidn de «cuidar».

Las necesidades de un nifo difieren de las de un adulto
por su vulnerabilidad y dependencia paterna, por ello es
necesario la creacion de grupos de cuidados paliativos pedia-
tricos que no se centren en «qué hacer cuando pueden
morir» sino en pensar «qué necesitan mientras viven».
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