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Resumen

Los problemas éticos ante la muerte se agudizan o complejizan con los nifios. El presente articulo reflexiona
sobre el valor de la dignidad humana a partir de la revisidon del caso de una nifia que enfrenta la muerte,
analizandolo desde el método deliberativo. Se revisan problematicas en torno a la adecuacién del esfuerzo
terapéutico, el respeto por la autonomia de padres y nifios, el rol de la enfermera como defensora del paciente
y el autocuidado de los profesionales de la salud ante la muerte. La condicion terminal es un proceso dificil de
manejar para el equipo de salud, y el cuidado en esta etapa implica respetar la dignidad, fomentar la autonomia
y favorecer el buen morir. Para ello, se hace imprescindible responder con nuevas propuestas que contribuyan
al bienestar de las personas al final de sus vidas, particularmente cuando las instituciones sanitarias no logran
dar respuesta a sus necesidades.
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Resumo
Reflexdo bioética no cuidado da crianga em estado terminal

Os problemas éticos diante da morte sdao mais graves ou complexos quando envolvem criangas. Este artigo
reflete sobre o valor da dignidade humana a partir de revisdo do caso de uma menina em fim de vida, anali-
sando-o pelo método deliberativo. Consideram-se ainda quest&es relacionadas com a adequagdo do esforgo
terapéutico, o respeito a autonomia de pais e filhos, o papel dos profissionais de enfermagem como defensores
do paciente e o autocuidado desses profissionais perante situagdes de morte. A terminalidade é processo dificil
para a equipe de saude, e o cuidado nessa fase implica respeitar a dignidade, promover a autonomia e a boa
morte. Para isso, sdo essenciais novas propostas que contribuam para o bem-estar das pessoas no fim de suas
vidas, principalmente quando as instituicdes de saude falham em atender a suas necessidades.
Palavras-chave: Morte. Bioética. Enfermagem pediatrica. Doente terminal.

Abstract
Bioethical reflection on caring for a child facing death

Ethical problems involved in death are exacerbated or more complex in the case of terminally ill children. Using
the deliberative method, this article reflects on the value of human dignity based on the case of a girl at the end
of life. We address issues related to therapeutic efforts, respect for the parents and children’s autonomy, nurse
role as an advocate for the patient’s well-being and the self-care of health professionals. Death is a difficult
process for the health team. Providing care at this stage implies respecting dignity, promoting autonomy and
good dying. For this, new proposals are essential to contribute to the well-being of people at the end of their
lives, particularly when health institutions do not meet their needs.

Keyword: Death. Bioethics. Pediatric nursing. Terminally Ill.
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Las decisiones éticas al final de la vida son
problemas frecuentes a los cuales se ven enfrenta-
dos los profesionales de la salud. En su rol social de
contencidn y asistencia, se perciben muchas veces
superados por el dolor e incluso el miedo que puede
ocasionar la muerte.

El cuidado de un(a) nifio(a) que se enfrenta a
la muerte trasciende a su familia en duelo. La pre-
paracién de los profesionales de la salud debe ser
suficiente para apoyar la buena muerte, facilitando
la tranquilidad, la ausencia de dolor de la compafiia
familiar, y a la vez contener el duelo familiar.

Por ello, el personal de enfermeria, que rea-
liza los cuidados a estos pacientes, precisa de una
preparacion en los aspectos técnicos y humanos que
le faculten la contencidn familiar y los cuidados del
buen morir. Ademas, requiere de una fuerte forma-
cion bioética que le permita colaborar en la delibe-
racion respecto a la toma de decisiones en el final
de la vida de los pacientes, influida por la promocién
del ejercicio de la autonomia, que se entiende como
la capacidad de autodireccidn basada en la reflexidn
racional, y el reconocimiento de la fragilidad del
equipo de salud, que muchas veces considera la
muerte como un fracaso y se rehisa a dejar de curar.

El cuidado del paciente que fallece requiere un
compromiso y decision de quienes lo asisten ante
una realidad marcada por la temporalidad, ya que
no hay tiempo. Hay que tomar decisiones y asu-
mir medidas para favorecer el buen morir. Esto se
traduce en exigencias profesionales y humanas de
alto nivel, puesto que involucra el cuidado de un
paciente terminal, compartiendo con él y su familia
el temor, la compasion y el dolor.

El presente articulo pretende reflexionar
sobre el valor de la dignidad humana a partir de
una revision de caso de una nifia en su etapa final
de la vida, producto de una vivencia de una de
las autoras, utilizando como referente tedrico la
deliberacion bioética. Se revisaran las siguientes
tematicas: adecuacion del esfuerzo terapéutico,
respeto por la autonomia de padres y nifios, rol de
la enfermera como abogada del paciente y auto-
cuidado de los profesionales de la salud ante la
muerte de sus pacientes.

Relato de una enfermera pediatrica

“Gloria es una nifia de 12 afios de un poblado rural
cercano a la ciudad, que estd en tratamiento por
una leucemia aguda. Su prondstico no es bueno,
estd en etapa terminal. La indicacion del comité de
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especialistas entregada hace 2 dias es suspender
la quimioterapia, continuar con los cuidados palia-
tivos y regresar a casa con la familia. Su médico
tratante, sin embargo, insistio en continuar con la
quimioterapia y hospitalizarla en aislamiento. A
pesar de las objeciones de la nifia y sus padres, el
médico se retird sin querer escuchar la solicitud de
ellos, incluso de las enfermeras que insistian en el
regreso al hogar. Gloria estaba muy débil, lloraba
desconsoladamente y solicitaba irse a casa con
su familia, queria estar con su hermanito que no
veia hace meses. La enfermera clinica viendo la
desesperacion de la familia y haciéndose parte de
ella, decide solicitar evaluacién y alta al médico de
turno. El pediatra de turno refiere no estar capaci-
tado para dar el alta, pero recomienda a la familia
solicitarla al Director del Hospital, quien al escuchar
la solicitud y revisar la ficha clinica accede dar el
alta, y la nifia regresa con la familia a su casa ese
mismo dia viernes. Gloria fallecid el dia sabado en
su casa, rodeada de su familia. Fue la mama de
Gloria quién llamo para informarlo y agradecer
por ayudarla a compartir sus ultimos momentos.
En especial agradecid que Gloria pudo cumplir su
ultimo deseo de volver a ver a su hermanito y final-
mente se fue tranquila” (Matilde, enfermera de uni-
dad de cuidado intensivo pediatrico).

Para el analisis de este caso, se toma como
punto de partida la dignidad del ser humano, lo que
implica el respeto por la autonomia y los derechos
fundamentales de las personas. Se concretiza en
este caso el derecho de los nifios de ser escuchados
para asi respetar su dignidad al momento de enfren-
tar el final de la vida 2.

El referente tedrico y metodoldgico utilizado
fue la ética de la deliberacidn propuesta por Diego
Gracia®*, adaptada a la realidad del contexto de
pobreza y exclusion social en Chile por Juan Pablo
Beca y Carmen Astete®. Esencialmente se hace hin-
capié en la necesidad de reconocer a los otros en su
contexto social, familiar y personal para establecer
los procedimientos en salud que sean mas acordes a
las necesidades y posibilidades de un cuidado respe-
tuoso con la voluntad del enfermo terminal.

Se asume el didlogo como una condicidn
potencial para consensuar el cuidado del enfermo
y de todos los involucrados en este caso. Para ello,
se busca relacionar la participacion de la familia y
el equipo de salud en la toma de decisiones ante
la asistencia al enfermo terminal. Ademas, se pro-
mueve la interdisciplinariedad y el autocuidado en
los profesionales de la salud, que se ven afectados
ante el dolor del otro.
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De igual modo, en un contexto de desigual-
dad y discriminacién social, se destaca la labor dia-
légica de la enfermeria en el cuidado del paciente,
al desempeniar el rol de defensoria de los derechos
del enfermo. En particular se valora la accién de
empoderamiento de la voluntad del enfermo que
hace la enfermeria ante la desigualdad de oportu-
nidades en el sistema de salud publico chileno y
ante la asimetria de voluntades entre el enfermo
(o la familia) y los profesionales de la salud, en par-
ticular del médico.

En este contexto, entendemos en este arti-
culo que el proceso deliberativo consiste en un ana-
lisis racional que promueve un avance reflexivo de
tipo colaborativo en el que se confrontan distintas
visiones en busqueda de razonamientos prudentes,
gue pueden plantearse de modo alternativo en la
toma de decisiones®.

Teniendo en cuenta lo anterior, consideramos
que el caso de Gloria permite reflexionar al menos
sobre los siguientes aspectos en la asistencia al
momento de la muerte: la adecuacion del esfuerzo
terapéutico, el respeto por la autonomia de padres
y nifios, el rol de la enfermera como abogada del
paciente y el autocuidado de los profesionales de la
salud ante la muerte del paciente.

Adecuacion del esfuerzo terapéutico

La formacion de los profesionales de la salud
por siglos se orienté a salvar vidas y aplicar toda
técnica posible sin escatimar esfuerzos para man-
tener al paciente con vida. El siglo XX con sus
increibles avances tecnoldgicos y en terapéutica
trajo consigo el problema de la adecuacion: ¢{Hasta
cuando estd bien prolongar artificialmente una
vida? De alli que en la segunda mitad del siglo XX
surgieran conceptos como obstinacion terapéutica,
encarnizamiento terapéutico y distanasia. Todos
apuntan a la incapacidad del equipo de salud para
saber cuando detener los esfuerzos médicos para
salvar una vida, incapacidad que somete al paciente
y a su familia a un costo de alto sufrimiento fisico,
afectivo e incluso econémico.

Uno de los aportes de los Comités de Etica
Asistencial (CEA) ha consistido precisamente en
ayudar al desarrollo de la idea de limitacién o ade-
cuacion del esfuerzo terapéutico, cuya finalidad
reside en retomar el equilibrio de los beneficios que
supone una técnica o tratamiento médico en funcion
de los costos (fisico, afectivo y econémico) implica-
dos para el paciente y su familia.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020282390

Actualmente, la adecuacion del esfuerzo tera-
péutico reside en la aplicacion de medidas propor-
cionales a la situacion clinica del enfermo, los deseos
del paciente y el contexto en que se encuentra.
Cuando la adecuacion de la terapia se traduce en la
suspension de tratamiento curativo por encontrarse
el paciente en el final de la vida, se debe continuar
prestdndole tratamiento para ayudar a un buen
morir, con medidas de manejo del dolor, como la
sedacion y el apoyo a la mejor calidad de vida posi-
ble, fisica, psicoldgica y espiritual del paciente y su
familia’.

Esta aplicacion tiene como finalidad ultima
una muerte digna, evitando prolongar la agonia,
pero tampoco apresurando la muerte por acciones
externas. La herramienta central para su correcta
aplicacion es el dialogo entre el paciente, su familia
y el equipo de salud. El conocimiento de los deseos
y temores es vital para contribuir a sopesar los
beneficios producidos por un determinado trata-
miento en funcidn de las cargas que supone para el
paciente, pudiendo evaluar la utilidad de la medida
para cada persona.

En el caso mencionado, se reconoce la dificul-
tad que debe enfrentar el equipo de salud, la familia
y Gloria para establecer el didlogo. En este, los pro-
blemas de comunicacion ocurren por la obstinacion
del médico al imponer su autoridad clinica sobre el
resto del equipo de salud y no escuchar los deseos
de la nifia enferma y su familia.

Como es sabido, quien debe realizar la ade-
cuacién del tratamiento es el experto, en este caso
el médico, pues tiene el conocimiento para ello. El
médico hace el diagnéstico, el prondstico y propone
el tratamiento adecuado para tratar la evolucion de
la enfermedad en cada paciente. Sin embargo, esta
no es la Unica consideracion para tomar la decision.

Esta debe tomarse considerando los diferentes
ambitos a discernir o deliberar en cada caso: 1) el
diagnostico y los posibles tratamientos; 2) la volun-
tad del paciente y su familia; 3) el contexto o la rea-
lidad del medio familiar y clinico; y 4) las metas a
lograr en cada caso?. Los cuatro ambitos se exigen
mutuamente, y realizar el juicio a partir solo de uno
de ellos es inadecuado técnica y moralmente desde
el punto de vista profesional. No se puede hacer
un buen andlisis de la situacion, sea cual sea si no
se procura una comprension amplia considerando
todos los aspectos del caso.

No es suficiente tener en consideracion estos
ambitos para un adecuado didlogo entre los invo-
lucrados, se necesita tener una actitud receptiva
gue es aun mas basica. Esta consiste en que cada
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uno de los participantes considere a los otros como
interlocutores validos. Es decir, se requiere recono-
cer que todos y cada uno de los participantes de
una situacion tienen el derecho legitimo de expre-
sar su voluntad y que cada uno de los involucrados
debe aceptarla como auténtica, verdadera y digna
de ser respetada.

El ser experto en medicina y conocer técnica-
mente un tratamiento, sin duda, es un aporte funda-
mental en la toma de decisiones, pero no descalifica
a los otros involucrados en la situacion. Para la toma
de una decisidén, cada uno de los participantes debe
aportar la verdad de su vivencia y conocimientos
para que esta sea ponderada en su justa medida e
ilumine la toma de decisién.

Esta exigencia recae primeramente en el pro-
fesional que debe tomar la decision del tratamiento,
es decir, en el médico tratante, que tiene mayor
autoridad clinica y poder de decisidon, ademas de
una mayor responsabilidad de velar por que todos
los involucrados en un caso expresen sus conoci-
mientos y voluntades.

Lo primero es reconocer que la situacion es
compleja, y la carga que recae sobre los profesio-
nales de la salud, en particular sobre el médico tra-
tante, es abrumadora, pues la muerte de un nifio es
de dificil asimilacién. Sin embargo, estos profesiona-
les que curan, cuidan o acompafian a enfermos con
altas posibilidades de tener una enfermedad termi-
nal requieren una preparacion profesional especifica
que les permita encargarse de los desafios exigidos
en el proceso de muerte de los pacientes, antepo-
niendo ante todo el bienestar de las personas enfer-
mas y su familia.

Como en el caso de Gloria, muchas veces los
equipos de salud no llegan a un consenso sobre lo
mejor para un paciente; frente a ello es vital escu-
char al propio paciente y su familia. Sin embargo,
en general los médicos no estan preparados para
la muerte de su paciente, no se preparan psicolé-
gicamente para acompafiar al moribundo?®. Por otra
parte, los equipos de salud no tienen suficiente pre-
paracion en bioética, lo que retrasa la toma de deci-
siones sobre el final de la vida®.

Estas falencias no son una cuestién secundaria
en la formacion de los profesionales de la salud, por
el contrario, esto es lo que diferencia un buen profe-
sional de un mal profesional. El conocimiento cienti-
fico, la experiencia técnica e incluso el ojo clinico no
son suficientes para constituir un buen profesional,
ademas se requieren competencias éticas persona-
les. Una de estas competencias éticas es la actitud
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dialogante entre iguales, aunque con capacidades,
funciones y responsabilidades propias y distintas.

El respeto por la autonomia de padres y nifios

Las decisiones no deben estar centralizadas
solo en los profesionales médicos, sino que deben
abrirse al equipo de salud, a la familia y a los conse-
jos de los comités de ética clinicos. Sin embargo, atin
persisten casos en que la opinidn del paciente y su
familia no son realmente ponderados en la decision
de adecuar o de rechazar un tratamiento.

En el caso de Gloria, para su médico tratante,
el deseo de curar la enfermedad fue ciertamente
superior al bienestar ultimo de la nifia y su fami-
lia. La evaluacion técnica muchas veces supera a la
humana, y la maleficencia del hecho no es siquiera
considerada. Al ignorar el deseo de la nifia enferma
de regresar a su casa y estar sus Ultimos momentos
en compaiiia de sus seres queridos, el médico la con-
dena a morir en soledad. Por otra parte, los padres
de Gloria estan resignados a la muerte de su hijay
sienten la necesidad de dignificarla, respetando sus
ultimos deseos en compafiia y amor.

En este caso es recomendable que el equipo
de salud se tome el tiempo para revisar y consen-
suar las medidas que permitan adecuar el esfuerzo
terapéutico. Para ello, se requiere mantener una
comunicacién honesta y respetuosa con todos los
involucrados. Los profesionales de la salud necesi-
tan comprometerse y tener la disposicidon de escu-
char unay otra vez al paciente y su familia’. De esta
manera, el didlogo establece el camino a la delibera-
cion, a la toma de decisiones y al correcto ejercicio
de la autonomia.

La autonomia del paciente como expresidn
clara de respeto a su dignidad personal es recono-
cida cada dia mas en los centros de salud. Esto se
observa en las clinicas privadas al tratar al paciente
como un cliente que tiene derecho a comprar
hoteleria y a una prestacién de un servicio clinico
0, como estd sucediendo en el sistema publico, en
que se imponen los derechos del usuario por ley.
En Chile, la ley de derechos y deberes del paciente
busca empoderar a las personas para que exijan una
atencién de calidad, un trato digno y respetuoso .

Sin embargo, se necesita una actitud respe-
tuosa sustentada en la igual dignidad de todos los
seres humanos. Un mejor vivir se alcanza en el
respeto mutuo y en el reconocimiento del valor de
la individualidad de cada cual. Al aplicar esto en
el cuidado del enfermo terminal, la autonomia se
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entiende como el respeto a la capacidad que tiene
el paciente en tomar las decisiones para su bienes-
tar. Esta decisién debe basarse en la comunicacién
de la informacién suficiente y adecuada por parte
del equipo tratante. De este modo, la autonomia
cobra relevancia para que el paciente consienta o
rechace un tratamiento.

Cuando se trata de un paciente terminal,
estamos reconociendo que la historia de la per-
sona llega a su fin, por tanto, se debe procurar
gue su vida sea de la mas alta calidad y bienestar
posible. ¢Quién mejor que el paciente mismo para
saber qué lo hace feliz al final de su vida, con quién
quiere estar al morir, cdmo quiere enfrentar este
ultimo tiempo, qué espera de lo que le queda de
vida y después de ella, qué cree que habra después
de este misterio insondable que es la muerte?
Estas preguntas son relevantes en estos momentos,
pasando a segundo plano la evolucién de la enfer-
medad en funcién de la curacién.

El rol de la enfermera como abogada de los
pacientes

La proteccidn de los pacientes es una dimen-
sion importante en el cuidado de enfermeria.
Algunos autores refieren que la cercania estable-
cida entre este profesional y el paciente, mediante
la continuidad de los cuidados, determina la escu-
chay el respeto por la autonomia de los pacientes
actuando como su defensor 2. No es de extrafar,
entonces, que en este caso la enfermera es quien
abogue por Gloria y su familia, pues comprende
qgue la nifia vive sus Ultimos momentos y desea
pasarlos con su familia. Los hospitales publicos en
su mayoria no entregan las condiciones familiares
y acogedoras para que la familia permanezca junto
a su enfermo, y en este caso el ultimo deseo de
Gloria es estar junto a su hermanito en casa.

Bajo un paradigma paternalista en salud, el
rol de las enfermeras estaba determinado por un
trabajo biomédico y centrado en las exigencias de
las instituciones sanitarias. Desde la década de los
1960 a 1970, cuando finaliza este paradigma, el pro-
fesional de enfermeria orienta el cuidado profesio-
nal a los usuarios desde el empoderamiento de su
autonomia, defendiendo y protegiendo al enfermo
de agresiones o injusticias de las estructuras sani-
tarias, empoderando a las personas de su cuerpo
y acompanandolas en la toma de decisiones?®3.
Posteriormente en los 1980, la abogacia pasa a ser
reconocida como esencial en la ética profesional
dado la cercania y tiempo que este profesional pasa
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junto al enfermo 4. En el caso mencionado la enfer-
mera respeta y comprende los valores de Gloriay su
familia con relacién al final de la vida, lo que la llevd
a actuar como intermediaria priorizando los valores
del paciente ante el equipo y la institucion.

Es necesario reconocer las necesidades del
enfermo y su familia y favorecer que sean respeta-
das dentro de lo posible. Es parte de la funcidon del
profesional de enfermeria gestionar y abogar por
el buen morir de los pacientes a su cuidado, lo que
implica generar un ambiente digno y respetuoso en
el proceso de la muerte que enfrenta el paciente y su
grupo mas cercano. Si no es posible el alta al hogar,
el hospital debe proveer como minimo: comodidad
(ausencia de dolor), intimidad, compaiiia y asistencia
espiritual para el moribundo.

El autocuidado de los profesionales de la
salud ante la muerte del paciente

Las instituciones requieren adaptarse para
acoger al paciente en fase terminal y su familia, de
igual modo, deben capacitar para el autocuidado
a los profesionales de la salud que trabajan en
unidades que asisten frecuentemente a pacientes
terminales. Los profesionales de enfermeria, que
proporcionan cuidados paliativos y acompafian
el buen morir, necesitan formacién continua que
les provean herramientas, tanto para colaborar en
la elaboracion del duelo del paciente y su familia
como de su propio autocuidado.

Para ello, hay que preparar a los profesionales
de la salud en el autocuidado, ya que son personas
igualmente vulnerables ante la muerte vivenciada.
Levinas *° refiere que la experiencia de la muerte del
Otro nos afecta porque tenemos la necesidad de
mantener la proximidad con el préjimo, es la respon-
sabilidad del Yo por el otro. Acompaiar, respetar y
proteger al paciente al final de la vida esta motivado
por la condicién comun de persona .

El autocuidado es una responsabilidad del
sistema en general; por una parte, lo deben gestio-
nar las instituciones de salud al equipo tratante, y,
por otra parte, el cuidador debe procurar su pro-
pio autocuidado?’. Sin embargo, la realidad en los
sistemas sanitarios revela que la capacitacion en el
autocuidado no es considerada en las instituciones
de salud®®, evidencidndose esta falencia en la forma-
cién profesional %2,

Un aspecto del autocuidado es el manejo del
duelo en los profesionales de la salud. En enferme-
ria, es un tema revisado por varios autores, quienes
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coinciden en la existencia de falta de preparacién
adecuada para estos profesionales. Ello les genera
sentimientos de impotencia y frustracion, siendo
importante abordarlo en la universidad para evitar
actitudes negativas como evasidn, negacién vy frial-
dad en la practica clinica 22,

No obstante, las enfermeras cuidan a los
enfermos a pesar del sufrimiento, puesto que con-
sideran ser parte del rol profesional. Este cuidado
es comunmente realizado con escasas competen-
cias y ocultacion de sus sentimientos con relacién
al duelo, lo que termina afectando su salud mental
y con el tiempo deshumaniza los cuidados en las
instituciones sanitarias %.

Otros estudios revelan que hay factores que
facilitan vivir el proceso del duelo, como el expre-
sar sentimientos y emociones, establecer vinculos
positivos con la familia y el paciente, cuidando con

muchas ocasiones, problemas éticos para los profe-
sionales de la salud. Cuidar de un paciente terminal
implica respetar la dignidad, fomentar la autonomia
y favorecer el buen morir. Esta tarea se ve posibili-
tada si asumimos como método de comunicacion y
de toma de decisiones la deliberacion ética. Para que
se realice adecuadamente, debe incluir a todos los
involucrados en ella, reconocer que todos son inter-
locutores validos y tener como finalidad el bienestar
del paciente por sobre los tratamientos de prolon-
gacion de la vida.

Para lograr un acompanamiento profesional
adecuado al final de la vida, es necesario capacitar
al equipo de salud para desarrollar habilidades y
destrezas en deliberacion ética, asi como estrate-
gias comunicacionales y de manejo del duelo de los
pacientes y sus familias. De igual modo, es funda-
mental promover la formacién continua en bioética

que permita enfrentar nuevas problematicas en la
toma de decisiones criticas en salud.

responsabilidad, apoyandose mutuamente y, en
especial, en otros profesionales con experiencia ?#?°,

Nuestra realidad latinoamericana de dis-
persion geografica y pobreza exige responder con
nuevas propuestas que contribuyan al bienestar de
las personas al final de sus vidas, particularmente
cuando las instituciones sanitarias no logran dar res-
puesta a sus necesidades.

Consideraciones finales

El cuidado de las personas al momento de
enfrentar la muerte presenta multiples desafios y, en
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