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Resumen

Se hace una reflexion ética sobre distintos aspectos
relacionados con la atencién al nifio crénicamente enfer-
mo vy, especificamente, en situacién de enfermedad
terminal. Se prestd especial atencion al dilema de como
enfrentar el dolor y el sufrimiento, los problemas de
comunicacién con el paciente, la proporcionalidad de las
medidas terapéuticas, el internamiento en el hospital, el
respeto a su autonomia y el papel de los familiares y de
los miembros del equipo de salud, entre otros. Se conclu-
y6 aplicando el analisis realizado, a los conocidos cuatro
principios de la bioética médica de Beuchamp y
Childress. )

Palabras clave: Etica y pediatria, enfermo terminal; ética
del cuiday, devechos del nino.

Introduccion

La enfermedad supone un cambio en la vida de la
persona, que afecta a toda su integridad como ser huma-
no. Transforma el mundo relacional y afectivo del enfer-
mo, sus emociones y sentimientos mas intimos. Puede
decirse que constituye una expresion concreta de la
vulnerabilidad del ser humano'. Por su parte, el dolor es
la mas universal de las experiencias y, por eso mismo,
implica profundamente a toda la humanidad, desde el
surgimiento de ésta como tal. La Sociedad Internacional
dedicada a su estudio, lo define como “una experiencia
desagradable, sensorial y emocional, asociada a una
lesion real o potencial, que se describe como dafo”?.
Cuando el dolor se hace crénico, supone para el enfermo,
la familia y el equipo de salud, un importante elemento
perturbador desde el punto de vista fisico, moral, social y
econdmico; se convierte en protagonista de la enferme-
dad que le dio origen o, al menos, en elemento bésico de
la misma, provocando un estado que se denomina
sufrimiento, el cual tiene importantes consecuencias
sobre la vida afectiva del ser humano, llegando a veces a
desintegrar la personalidad y negativizar el espiritu.

La persona sufre mas que los animales, porque posee
autoconciencia; es decir, no sélo sufre, sino que sabe que
sufre. El sufrimiento es ambivalente, porque consta de
estos dos elementos: el dolor y el sentido que damos a ese
dolor. Sufrir es, por tanto, elevar el acontecimiento
meramente bioldgico a una categoria moral superior’.
Sin embargo, los sufrimientos de unos, pueden ser una
oportunidad para que otros ejerciten, a su vez, muchas
virtudes humanas (la comprensién, la ayuda, el servicio,
la tolerancia y, sobre todo, el amor): La persona que sufre

es sagrada y merece todo nuestro respeto y toda nuestra
ayuda®.

En el caso concreto del nifio enfermo, todo lo anterior-
mente expuesto se acentua: al infante le es mas dificil que
al adulto encontrar un sentido a estas experiencias tan
desagradables para €l; la familia que le rodea, en la
mayoria de los casos, le hace objeto de un paternalismo
excesivo que no le beneficia en nada y que aumenta su
confusién, pues contrasta vivamente con el intento de
minimizar la gravedad de su situacién cuando €l (o ella)
pregunta; se le imponen casi sin dar explicaciones,
medidas terapéuticas o la realizacion de investigaciones
diagnésticas o evolutivas (algunas particularmente
molestas o dolorosas), para sélo citar algunos ejemplos. Y
todo ello basado en el otorgamiento o no del criterio de
competencia, basado en un nimero (la edad en afos),
olvidando no sélo el hecho de que cada persona debe ser
considerada desde su individualidad, sino —y sobre todo-
el de que una “larga y penosa enfermedad” (como suelen
decir las notas necrolégicas de nuestra prensa) otorgan,
de forma acelerada, una dura experiencia y una sufrida
madurez. En el otro extremo, legisladores de algunos
paises europeos, pretenden otorgar validez legal a la
solicitud de eutanasia por parte de pacientes pediatricos
gravemente enfermos’. En resumen, si la propia condi-
cién humana implica enigmas y conflictos —con frecuen-
cia desconcertantes- la condicién del nifio acentta estos
interrogantes.

Esta reflexion pretende plantear cuatro preguntas que
la autora considera claves para el tema que nos ocupa, asi
como hacer algunas propuestas. Las interrogantes a
responder son las siguientes:

¢ (Cbémo enfrentar el dolor y el sufrimiento en un
nino?

¢ (Cémo comunicarle que atraviesa por un proceso
doloroso, largo y quizas irreversible?

¢ (Cbémo enfrentar el proceso de la muerte y ayu-
darle a morir dignamente?

¢ (Como respetar su autonomia?

Desarrollo

Las enfermedades en la infancia son muy frecuentes,
aunque con absoluto predominio de las que pudiera
considerarse como banales. Sin embargo, los nifios pue-
den padecer también —aunque con mucha menor fre-
cuencia que el adulto- enfermedades prolongadas y, a
veces, desgraciadamente, sin esperanzas de curacion
(leucemias agudas, algunos tipos de cancer, anomalias
congénitas, SIDA). En estos casos, el nifio se enfrenta
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ra al sufrimiento, lo cual supone para la familia un
periodo més o menos largo de angustia, con una gran
carga emocional, motivada por la propia enfermedad, sus
sintomas y la certeza de un desenlace fatal. En semejante
contexto, la falta de preparacion sicoldgica, profesional y,
en general, humanistica, del personal del equipo de
salud, puede limitar sus posibilidades de accién para dar
una adecuada atencién en todos los 6rdenes —incluida la
asistencia espiritual- al paciente y su atribulada familia®.

{Coémo enfrentar el dolor y el sufrimiento en un nifio?

El punto de partida de todo andlisis para dar respues-
ta a esta pregunta, debe ser el siguiente: Los niiios sienten
el dolor igual que un adulto. Durante demasiado tiempo
imper6 el criterio opuesto (que algunos no han abando-
nado), sin una verdadera base cientifica, argumentando
sobre todo la pretendida inmadurez del sistema nervioso.
Si se tiene en cuenta lo expuesto anteriormente, en
relacion con la busqueda de sentido, no cabe duda que la
experiencia dolorosa no encaja, para el nifio, dentro de
las experiencias normales de la vida. A menudo, en la
afirmacion de que la percepcion del dolor es menor en los
infantes que en los adultos, ha influido el temor al
tratamiento con analgésicos potentes. Los avances moder-
nos en algologia, hacen que ese temor sea totalmente
injustificado. Como ultimo detalle, resulta obvio que es
imprescindible personalizar el tratamiento, mas atn en el
nifo que en el adulto.

Otro aspecto de capital importancia a tener en cuenta
—y no s6lo en el orden ético- es el de la proporcionalidad
de las medidas terapéuticas: Ante el enfermo en esta
situacion, deben emplearse todas aquellas acciones
posibles, que tengan una posibilidad razonable de
beneficio para él, entendiendo como tal la curacién, la
mejoria, o el mantenimiento de la vida con una calidad
aceptable de la misma, desde el punto de vista del
paciente’. A partir de aqui surgen nuevos dilemas,
relacionados con lo que entendemos por beneficio: las
posibilidades de respuesta a un tratamiento o la inutili-
dad del mismo, en las circunstancias concretas de un
determinado paciente, son de la exclusiva competencia
del médico que lo asiste; pero en la practica, éste se ve
influenciado casi siempre por presiones familiares o
institucionales, que a menudo van en contra del bien del
paciente, al prolongar no precisamente la vida, sino la
agonia, de manera totalmente inutil.

¢{Cémo comunicarle que atraviesa por un proceso
doloroso, largo y quizas irreversible?

Es demasiado frecuente que en torno a un enfermo
grave o terminal se levanten verdaderos muros de
silencio, que aumentan su aislamiento y hacen aun mas
dificil la comunicacién. En el nifio, este fen6meno se
hace ain mas evidente (se le niega de forma categérica
la “competencia” para entender cualquier informacion).
Hay que mantener un didalogo constante y fluido con €I,
de acuerdo a sus posibilidades de comprension. ¢Quién
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debe sostener ese
didlogo? No es
posible recetar
esquemas; a
menudo, los
padres y abuelos
estan tan agobia-
dos por su propia
angustia, que
resultan incapaces
de hacerlo, pero
sobran ejemplos de
todo lo contrario,
especialmente en
el caso de las
madres. Casi
siempre, esta
responsabilidad
recae sobre algan
miembro del
equipo de salud; si
a la autora de estas lineas le exigieran una propuesta,
siempre pensaria, en primer lugar, en la enfermera.

De todas maneras, hay que reconocer que la mayoria
de los adultos estamos poco preparados para comprender
las reacciones del nifio; y la mejor escuela es el propio
enfermo. Es preciso dedicar tiempo para informar, escu-
char y establecer comunicacion: en todo caso, jamas debe
permitirse que el nifio sienta que se estd enfrentando en
soledad al trance del sufrimiento.

¢Cémo enfrentar el proceso de la muerte —en caso de
que se trate de una enfermedad incurable- y ayudarle a
morir dignamente?

La aceptacion de incurabilidad se debe establecer
después de un analisis riguroso, basado no sélo en el
cuadro clinico y los exdmenes complementarios, sino en
un conocimiento adecuado del enfermo como persona.
Pero, sea cual sea el prondstico, la principal respuesta a
esta pregunta es que nunca debe olvidarse que:

¢ Laenfermedad puede ser incurable, pero el nifio
jamas es incuidable.

¢ Cuanto menor sea la esperanza de curacién, mayor
es la necesidad de recibir cuidados.

En este sentido, la autora quisiera expresar brevemen-
te algunos principios generales sobre la praxis del cuidar:

El sufrimiento ajeno tiene una prioridad absoluta: se
trata de preservar al nifio de sus padecimientos y de
acompanfarle en la vivencia de la enfermedad. Esta tarea
requiere la articulacion de varios elementos, que constitu-
yen las cinco “C”%:

Compasion

Competencia.

Confidencia.

Confianza.

Conciencia.

Precisamente el primer elemento es el que hace refe-
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rencia al acompafamiento: com-padecer a una persona,
no significa sentir lastima por ella, sino padecer junto
con ella; ponerse en su situacion —hasta donde ello sea
humanamente posible-, con objeto de tratar de sentir el
mundo como ella lo siente. Por eso se ha afirmado que la
relacion de ayuda (el cuidar) implica estar mas que hacer,
escuchar mas que hablar y sentir més que obrar’. En suma,
disponibilidad empatica.

Cuidar de alguien, en dltimo sentido, es velar para
que pueda desarrollar sus posibilidades reales, sus capaci-
dades y sus dones en el futuro. Es decir, anticipar su ser
existencial: Si el ser humano fuera s6lo necesidad, el
cuidar seria un velar extrinseco (conservar el ser); pero
como también es posibilidad, el cuidar es una accién
anticipadora.

En lineas generales, los cuidados requeridos por todos
los pacientes en situacion de enfermedad terminal son los
siguientes:

¢ Control de sintomas (dolor, disnea, diarreas)

¢ Asegurar el mayor confort posible.

¢ Brindar apoyo psicolégico.

¢ Mantener una adecuada comunicacion; saber
escuchar. Evitar la sensacion de soledad.

¢ Satisfacer necesidades sociales: compaiia y
actividades adecuadas.

¢  Evitar o disipar los temores.

¢Coémo respetar su autonomia?

La Carta Europea de los Derechos del nifio hospitali-
zado'” establece como el primero de ellos que “no se le
hospitalice sino en el caso de que no pueda recibir los
cuidados en su casa o en un ambulatorio”. Esto es esen-
cial: suele predominar el criterio de que en el hospital
estard mejor atendido. Por supuesto, cada caso se debe
analizar de acuerdo a sus propias caracteristicas (desde el
tipo de enfermedad que se trate, la presencia o no de
complicaciones y el momento de la evolucién, hasta las
condiciones de su medio ambiente hogarefo). Por su-
puesto que, en alguna fase de la enfermedad, puede ser
necesaria la hospitalizacién del paciente pero, en sentido
general, el ingreso hospitalario puede afadir mayor
preocupacion a la angustia ya existente, debida a su
dolencia. Al ingresar, el nifio sufre cambios muy bruscos
en su vida diaria (nuevas normas, costumbres diferentes,
personas desconocidas, presencia de otros nifios enfermos
a su alrededor, etc.), al pasar de su entorno inmediato a
un universo frio, desagradable y hostil, en el que la noche
adquiere un aspecto particularmente atemorizante.
{Dénde puede transcurrir mejor esa dificil etapa de la
vida de ese nifio, que en el seno de su familia, rodeado de
personas y objetos que le son queridos (szs juguetes, sus
libros, sus lapices de colores) vestido con su propio pijama
y acostado en su propia cama?

Por cierto, la Carta Europea sobre los derechos del
nifo hospitalizado también establece el derecho a recibir
informacion adaptada a su edad, su desarrollo mental, su
estado afectivo y psicolégico, con respecto al tratamiento

al que se somete. No se insistird sobre este punto por
haber sido abordado en parrafos anteriores, pero no
resulta ocioso hacer de nuevo mencién de él, pues ningun
otro articulo de dicha Carta es menos respetado que este.

No seria l6gico terminar estas lineas, sin hacer una
llamada de atencién sobre un tema de gran importancia
y, desgraciadamente, con frecuencia olvidado: el
hermanito(a) abandonado(a). En efecto, estos infantes
casi nunca son informados adecuadamente del proceso
que sufre su hermano(a) y sus alteraciones psiquicas no
suelen ser prevenidas, diagnosticadas ni mucho menos
atendidas a tiempo. Todo esto determina que la fase de
duelo sea mas prolongada y dificil y, a menudo, quedan
marcados para toda la vida.

Conclusion

Aplicando el andlisis realizado hasta aqui, a los
conocidos cuatro principios de la bioética médica de
Beuchamp y Childress, tendremos que, en el caso del
nifio cronicamente enfermo:

¢ Cumplir con el principio de beneficencia implica
buscar el mejor interés para él, desde el punto de vista
fisico, mental, social y espiritual (concepcion holistica).
Un nifio enfermo gravemente puede ser incurable, pero
jamas sera incuidable; y los cuidados deben estar organi-
zados de acuerdo con esta concepcion.

¢ Cumplir con el de no-maleficencia implica evitar
tratamientos desproporcionados y medidas innecesarias.
El principio de la proporcionalidad de las medidas
terapéuticas debe ser establecido de forma
interdisciplinaria, por el equipo médico tratante, sin
interferencias de ningan tipo.

La sobreproteccion hace que en la mayoria de los
casos se le impida el acceso a toda informacién sobre su
enfermedad. Respetar la autonomia del menor implica
darle informacién adecuada a su edad y capacidad de
entender y considerarle como parte activa en la toma de
decisiones, tratando siempre que ello no genere inestabi-
lidad ni se convierta en una situacién de conflicto con los
familiares.

El cumplimiento del principio de Justicia significa
concederle igualdad de derechos con el adulto: cuando
hablamos de nifios y adolescentes enfermos, hacemos
referencia a una situaciéon de vulnerabilidad en personas
humanas con derechos universalmente reconocidos.

“Los versos no se han de hacer para decir que se
estd contento o triste, sino para enseniar que la
vida es hermosa y que la muerte no es fea; que
nadie debe estar triste ni acobardarse mientras
bhaya luz en el cielo y amigos y madres”.
José Marti
La Edad de Oro.
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