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Resumen Teniendo en cuenta que la demanda de la sociedad ha cambiado pasando de pedir la
maxima eficacia, a pedir la maxima ayuda en base al respeto de su voluntad y el conocimiento de
su necesidad, la limitacion del esfuerzo terapeGtico (LET) es una de las decisiones mas complejas
a las que hoy en dia se enfrenta el profesional en la atencion a las personas enfermas. Por ello,
deberia ser un objetivo institucional el conocer las limitaciones de la practica, evaluarlas e
incentivar la mejoray en los casos dudosos, recurrir al los Comités de Bioética Asistencial (CBA)
para asesorar en la elaboracion de protocolos de actuacion en los casos en que el profesional o
el equipo terapéutico se encuentre ante un dilema ético.
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Bioethics limitation of therapeutic effort in pediatrics

Abstract Given that the demand of society has shifted to seek maximum efficiency, maximum
help based on the patient autonomy respect and awareness of its necessity, the limitation of
therapeutic effort is one of the decisions more complex. Therefore, it should be an institutio-
nal objective to know the limitations of practice, assess and encourage improvement and in
doubtful cases, resort to Assistive Bioethics Committees to advise on the development of clini-
cal protocols in cases which the professional or the therapeutic team is faced with an ethical
dilemma.
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Una larga tradicion en medicina entiende que si un médico
tiene a su disposicion determinados medios tecnoldgicos o
farmacoldgicos debe usarlos en todos los casos, al margen
de la expectativa de supervivencia y calidad de vida (CV) de
su paciente. Esta actitud se conoce como imperativo tec-
noldgico y ha caido en descrédito al amparo de la actual
concepcion que reconoce entre los derechos de las personas
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enfermas, el de no aceptar una actuacion sanitaria cuales-
quiera que sean sus consecuencias. Desde esta perspectiva,
la limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) hace referencia
a la decision clinica de no iniciar o de retirar las medidas
de soporte vital cuando se percibe una desproporcion entre
estas y los fines a conseguir. El objetivo es facilitar la evolu-
cion de la enfermedad hacia la muerte sin prolongar la fase
agdnica y evitando la «futilidad terapéutica»’.

Desde el punto de vista ético no existe diferencia entre
la no instauracion (withholding) o retirada (withdrawal) de
soporte vital. Sin embargo, desde la practica clinica estas
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2 decisiones no se sitlan en el mismo plano psicologico. Es
menos conflictivo tomar la decision de no poner en mar-
cha medidas, que retirarlas una vez ya instauradas, incluso
cuando la recuperacion del paciente se considera imposible
debido al mal prondstico y a la mala CV esperada en funcion
de los parametros clinicos?. Esta circunstancia comporta un
juicio de valor multidimensional que incluye areas fisicas,
psicoldgicas y de salud social del paciente. En pediatria, la
estimacion de «beneficio» en términos de CV les corresponde
a los padres o representantes legales, puesto que se consi-
dera que los niflos menores de 12 afos todavia no tienen
un sistema de valores propios®. Todos estos aspectos confi-
guran la valoracion ética en la LET, que fue aplicada en los
siguientes casos clinicos:

Caso 1: prematuro extremo ingresado en la unidad de cui-
dados intensivos neonatal, con enfermedad de la membrana
hialina y hemorragia cerebral masiva. Presenta un ductus
arterioso persistente cuya Unica opcién terapéutica es la
cirugia.

Caso 2: lactante diagnosticado de enfermedad mito-
condrial con encefalopatia epiléptica grave y, regresion
neuroldgica severa y progresiva. Ingresa por crisis comicia-
les resistentes al tratamiento con necesidades crecientes de
sedacion para control de crisis y riesgo de parada cardiorres-
piratoria.

Caso 3: lactante en situacion social de desamparo,
con un sindrome dismorfico, retraso psicomotor severo
y tetraparesia espastica secundarios a una encefalopatia
hipdxico-isquémica grave. Ingresa por una insuficiencia res-
piratoria aguda.

Caso 4: lactante con deterioro neuroldgico grave y
rapidamente progresivo secundario a tumor intrinseco de
tronco-encéfalo, con caracteristicas bioldgicas de alto grado
de malignidad e inabordable quirtrgicamente por su locali-
zacion.

En todos los casos, la conducta éticamente correcta es
asegurar la aplicacion de todas las medidas terapéuticas uti-
les disponibles, sin prolongar situaciones de sufrimiento para
el paciente y su familia. El objetivo asistencial es restaurar
el estado de salud del paciente y cuando esto no es posible,
optimizar la CV en la fase terminal de la enfermedad. Es
decir, el esfuerzo terapéutico debe ser directamente propor-
cional a los anos de vida tras el tratamiento (evitar el riesgo
de futilidad fisiologica) y a la calidad razonable de estos
(evitar riesgo de futilidad cualitativa) e inversamente pro-
porcional a su coste*>. Por estos motivos, consideramos que
aplicar la LET constituia una forma éticamente aceptable de
asistencia en cuyo fundamento coexistia el reconocimiento
a la dignidad de la persona y el respeto a la voluntad del
paciente. En los casos expuestos, la decision asistencial de
aplicar la LET se realizd en consenso con los valores de la
familia y, en el caso del nifio en situacion de desamparo, con
los servicios sociales.

Para valorar la CV de un paciente se consideran 2 vertien-
tes. Una basada en criterios objetivos o estandar de mala CV,
como son la esperanza de vida, el grado futuro de depen-
dencia de los cuidados médicos, la posibilidad de llevar una
vida auténoma, la presencia de una minima capacidad para
establecer relaciones de comunicacion con el entorno y su
nivel de sufrimiento®”. Y otra subjetiva, basada en los valo-
res del individuo. En nuestros casos fue la familia, entendida

como comunidad de beneficencia, la que debid definir estos
valores siendo el médico el garante de la no maleficencia.
Sin embargo, es evidente que en esta valoracion suele haber
muchos grados que son dificiles de valorar. No debe olvidarse
que la eleccion en el caso del recién nacido de riesgo no es
entre una vida con déficit y una vida normal, sino entre una
vida con déficit y la ausencia de vida. Por ello, queremos
destacar que la denominacion LET no es muy afortunada,
puesto que una vez que se toma la decision de limitar algun
procedimiento de soporte vital, esto no quiere decir que
el esfuerzo finalice. Muy al contrario, el esfuerzo se tras-
pasa a otras areas como garantizar cuidados de caracter
imprescindibles (medidas de analgesia, confort e higiene)
considerandose métodos «extraordinarios de soporte vital»
aquellos que incluyen técnicas invasivas de elevado coste
y Cuyo uso requiere un entrenamiento especializado (ven-
tilacion mecanica, reanimacion cardiopulmonar avanzada
[RCP], didlisis, trasfusion de hemoderivados, administracion
de antibidticos en determinadas circunstancias, la nutri-
cion artificial o la hidratacion al final de una enfermedad
incurable)®?.

Los pasos que se recomiendan para iniciar una LET son:
continuar con el tratamiento sin anadir nuevas actuaciones
y, fijar un plazo de evaluacion para decidir si procede su reti-
rada. Se puede plantear la supresion de algln tratamiento
ya iniciado como la nutricion enteral o farmacos vasoacti-
vos, asi como la retirada gradual de ventilacion asistida™.
En nuestros casos se consideraron actos futiles el ingreso
en la UCl o en la UCI de neonatos, la reanimacion cardio-
pulmonar avanzada, la administracion de antibidticos ante
complicaciones infecciosas o de quimioterapia en situacion
terminal. En todos los casos, se aconsejo registrar todo el
procedimiento de forma detallada en la historia clinica del
paciente. En cuanto a la orden de no reanimar, siempre con-
sensuada con la familia, debe constar de forma visible en la
historia clinica para el conocimiento del resto de profesio-
nales implicados en el cuidado del paciente''~"3.

La deliberacion de nuestro Comité de Bioética Asistencial
se fundamento en los 4 principios éticos fundamentales: a)
No maleficencia: evitar actuaciones médicas futiles o lesi-
vas como realizar maniobras de RCP en pacientes terminales
que supone prolongar una situacion de agénica, en ocasiones
acompanada de dolor; b) Beneficencia: tratamiento sinto-
matico paliativo cuando no hay posibilidades de curacion; c)
Respeto a la autonomia: en pediatria se basa en la subroga-
cion en la toma de decisiones a sus padres o representantes
legales (permiso Engelhardt), y d) Justicia: la escasez de
recursos nunca debe fundamentar las decisiones de la LET,
pero el uso proporcional y prudente de los recursos disponi-
bles si es una responsabilidad secundaria (tabla 1)'-'6.

La demanda de la sociedad ha cambiado, pasando de
pedir la maxima eficacia, a pedir la maxima ayuda en base al
respeto de la voluntad del paciente y el conocimiento de sus
necesidades. En este contexto, la aplicacion de la LET se ha
convertido es una de las decisiones mas complejas a las que
hoy en dia se enfrenta el profesional en la atencion a las
personas enfermas. Tanto para el equipo asistencial como
para los familiares del paciente, la aceptacion de la muerte
como parte del proceso vital y como resultado potencial de
cualquier enfermedad grave es una situacion dificil. Ade-
mas, la legislacion en el ambito sanitario no puede ofrecer
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Tabla 1

Limitacion del esfuerzo terapéutico en funcion de los principios éticos

Principio ético

Limitacion bioética del esfuerzo terapéutico

No maleficencia

- Evitar mantener o iniciar un tratamiento cuando es desproporcionado

- No abandonar al paciente ni a la familia en el proceso de la muerte

Beneficencia

- Ajustarse al conocimiento de la medicina basada en la evidencia y lex artis

- Asegurar los cuidados de caracter imprescindible
- Someterse al consenso del equipo asistencial

Autonomia
evaluar su capacidad

- Decision subrogada (padres/representantes) tras ser informados por el médico responsable que debe

- Utilizar un consentimiento informado como garantia del proceso de consenso
- Si existe una diferencia de opinion, consultar al Comité de Bioética Asistencial

Justicia - Uso eficiente de recursos disponibles

- Reevaluar los tratamientos cambiando de criterio de «curar» a «cuidar»
- Registro en la historia clinica (p. €j., la orden de no reanimar) para conocimiento de todo el personal

facultativo involucrado

soluciones objetivas para la gran variabilidad de casos com-
plejos, porque no contempla las condiciones particulares de
cada paciente en su entorno socio-familiar, aunque si reco-
noce de forma explicita el derecho, del individuo capaz, a
ejercer su autonomia y participar en el proceso de toma de
decisiones en consenso con el profesional que le atiende.
Por ello, deberia ser un objetivo institucional el conocer
las limitaciones de la practica, evaluarlas e incentivar su
mejora. También es importante en los casos dudosos recurrir
a los Comités de Bioética Asistencial, nacidos en la ultima
década en la mayor parte de hospitales para asesorar en las
situaciones en que el profesional o el equipo terapéutico se
encuentren ante un conflicto ético.
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