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INTRODUCCION:

El asombroso avance que la ciencia médi-
ca ha logrado en las tltimas décadas ha per-
mitido brindar la esperanza de prolongar la
vida a muchos enfermos, pero a su vez ha
dado origen a multiples situaciones que con-
frontan nuestros valores morales y cuya deci-
sion es dificil; una de estas situaciones, y ya
muy comun en la practica médica concierne
a los pacientes con enfermedad en fase ter-
minal, en quienes la curacién no constituye
una opcién realista y la finalidad del trata-
miento consiste en ayudar al enfermo a vivir
de un modo aceptable y con la mayor calidad
de vida posible; resulta muy dificil definir
que es calidad de vida, y esto varia de acuer-
do a la situacién de cada paciente, sin embar-
go, consideramos a esta acepcién como las
mejores condiciones que puedan proveerse
en cada nifio.

El enfoque dominante de la atencién en la
medicina moderna es el biomédico u organi-
cista, que asume que la enfermedad es resul-
tado de una alteracién biolégica; esta vision
reduccionista no supera el nivel de persona y
soslaya en gran medida los aspectos psicol6-
gicos, espirituales, familiares y sociales. Otra
parte de este enfoque peculiar del ejercicio de
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la medicina en estos afios, es el curativo, en el
que los esfuerzos de los médicos estan enca-
minados a la curacién de las enfermedades y
el restablecimiento de la salud, sin embargo,
un porcentaje cada vez mas elevado de nifios
cursan con padecimientos agudos o crénicos,
que los conducen a circunstancias tales, que
la curacién no es posible; en esta situacién, la
medicina enfrenta en la actualidad una enor-
me disyuntiva, que pone en juego sus princi-
pios fundamentales de cuidar y prolongar la
vida como el bien mayor de los seres huma-
nos y evitar el sufrimiento; la razén de esta
preocupacién es la eutanasia que para mu-
chas personas se esta convirtiendo en la solu-
cién para los enfermos terminales; la eutana-
sia es tolerada desde hace muchos afios en
Holanda y ha sido recientemente legalizada
en Australia (1); la respuesta a este gran
desafio lo ofrecen los cuidados paliativos que
no intentan prolongar una vida que se agota,
pero tampoco intentan acortarla y estaran
destinados a mejorar la calidad de la vida
mientras sea posible y al apoyo a los familia-
res; es decir, ofrecen al paciente en esta fase y
hasta el final la posibilidad de ser tratado y
respetado como persona (1-4).

En la época moderna el proceso de morir,
que es parte de la vida misma y tan natural
como el nacer, pero tan lleno de misterio y
enigmatico, tan dificil de aceptar por los
seres humanos, ha sido modificado de una
manera sustancial; las avanzadas técnicas de
soporte vital permiten prolongar la vida bio-
légica por horas, dias, semanas e incluso
afios; el aplicar todos los recursos existentes
para mantener la vida de un nifio que no tie-
ne ninguna posibilidad de recuperacién, solo
consigue prolongar este proceso, aumenta
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los sufrimientos y aumenta el costo de la
asistencia; desde nuestro punto de vista es
una actitud éticamente equivocada y repro-
bable.

El personal de salud se ha educado y
actta bajo el principio tradicional de la santi-
dad de la vida y dispuesto a aplicar todos los
recursos a su alcance hasta el dltimo instante,
sin considerar el prondstico; este comporta-
miento fue ttil en décadas pasadas, hoy la
medicina requiere de otras respuestas, que
sean garantes de un trato a los pacientes
como personas en cualquier circunstancia de
la vida, incluyendo la etapa final, donde el
enfoque de actuacién sea regido por las nor-
mas de proveer los elementos para mantener
las condiciones mejores del paciente.

CONCEPTOS
ENFERMO EN ESTADO TERMINAL
Mejia sefala, "paciente que cursa con un
proceso patolégico agudo, subagudo, o mas
habitualmente crénico, evolutivo, no resolu-
tivo y sujeto solo a manejo paliativo" (5). Para
el Manual de Etica del American College of
Physicians, un enferma terminal tiene las
siguientes caracteristicas. "Paciente cuya con-
dicién se cataloga como irreversible, inde-
pendientemente que reciban o no tratamien-
to y que muy probablemente morird en un
periodo de 3-6 meses (6). La Sociedad Espa-
fiola de Cuidados Paliativos considera a la
situacién terminal como "aquella en la que
existe una enfermedad avanzada, incurable,
progresiva, sin posibilidades razonables de
respuesta al tratamiento especifico; que pro-
voca problemas como sintomas intensos,
multifactoriales y cambiantes, un gran im-
pacto emocional de enfermos, familias y per-
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sonal de salud, con un pronéstico de vida
generalmente inferior a 6 meses, en la que
existe una gran demanda de atencién y en la
que el objetivo fundamental consiste en la
promocién de confort, basada en el control
de sintomas, el apoyo emocional y la comu-
nicacién (7). Gonzélez-Baron y colaboradores
consideran la fase terminal en los pacientes
oncolégicos cuando la expectativa de vida es
menor a dos meses (8). El Departamento de
Oncologia del Instituto Nacional de Pediatria
considera fase terminal en un nifio con leuce-
mia cuando tiene tres o mds recaidas (Car-
denas-Cardos R., Comunicacién personal).

En los nifios, son multiples los padeci-
mientos capaces de conducirlos a la fase ten-
ninal: el cancer, lesiones neurolégicas de cau-
sas diversas, nefropatias, enfermedades in-
munolégicas, malformaciones congénitas,
SIDA, etc. Cada grupo tiene caracteristicas
diferentes, pero al avanzar a la fase terminal
comparten semejanzas (5).

MEDIDAS ORDINARIAS 0 PROPOR-
CIONADAS

Son todas las intervenciones para diag-
nostico y/o tratamiento que se aplican a un
paciente con posibilidades definidas de cura-
cién o recuperacién; se deben incluir para
recibir todos los tratamientos a los nifios con
cancer y otras enfermedades y expectativa de
vida de varios meses o afios. Estas medidas
equivalen a soporte total.

MEDIDAS EXTRAORDINARIAS 0 DES-
PROPORCIONADAS

Corresponden a las medidas para diag-
noéstico y/o tratamiento que, al aplicarlas a
un paciente sin posibilidad definida de recu-
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peracién solo consiguen prolongar el proceso
de morir por horas, dias o pocas semanas. A
este grupo corresponden intervenciones en
experimentacién con potencial benéfico, pero
aun no probadas o aceptadas en humanos.

Los dos grupos de medidas requieren
evaluarse periédicamente, de acuerdo a la
época y al avance tecnolégico, por ejemplo,
la ventilacién mecdnica, es una medida ordi-
naria para recién nacidos con enfermedad de
membrana hialina, pero hace 25 afios era
considerada como extraordinaria.

Otros ejemplos de medidas extraordina-
rias, son: a) correccién de hiperkalemia en un
nifio con enfermedad terminal con diélisis
peritoneal, b) colocacién de un ventilador
mecanico a un nifio en fase terminal y con
insuficiencia respiratoria, c) realizar gasome-
trias u otros examenes sélo con fines acadé-
micos, d) utilizar inotrépicos en el nifio agé-
nico, entre otras.

ATENCION DEL NINO CON ENFERME-
DAD TERMINAL

ASPECTOS BIOETICOS

La bioética tiene como fundamento su-
premo, segtin Gracia, al binomio salud-bie-
nestar y como principios normativos los de
buscar el bien del enfermo, respetar sus dere-
chos y también respetar los derechos de ter-
ceros, lo que engloba los principios de bene-
ficencia, autonomia y justicia; otros autores
sefialan como valor fundamental a la digni-
dad de la persona humana que se tiene desde
que se es persona, desde el seno materno
hasta el momento de la muerte; siempre y
hasta su final la persona ha de ser tratada y
respetada como tal, como merece su digni-
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dad y por lo tanto reconociéndole sus dere-
chos personales, especialmente el de la vida
que es un derecho inviolable, atin en situa-
ciones dramaticas como las de los nifios con
grave dafio cerebral o malformaciones gra-
ves que llegan a la fase terminal; a pesar del
grave deterioro que ocasiona su enfermedad
terminal, en estos pequefios no es ético con-
siderar que su vida carezca de valor, la fase
final de la existencia un valor intrinseco simi-
lar a las otras fases de la vida humana (1-
7,9,10 ). Por estas razones el médico debera
actuar con prontitud para la atencién de
estos enfermos, evitando discriminar o me-
nospreciar su vida; el médico debera recono-
cer, con una actitud profundamente humana
el caracter finito de las intervenciones; acep-
tar que llega un momento en el que nuestros
recursos son inoperantes y ya no se puede
hacer algo para curar una enfermedad. (2,7).
En el caso de nifios con enfermedad en
fase terminal el equipo de salud debera limi-
tarse a aliviar los dolores fisicos y morales del
paciente, a mantenerlo confortable, limpio,
sin aromas desagradables, a tratar su angus-
tia y evitar que se sienta solo o abandonado,
a favorecer o permitir los juegos o distraccio-
nes de su preferencia y a permitir la cercania
y apoyo total de sus padres, familiares y de
manera muy importante de sus amigos o
compaiieros de escuela; todo ello tiene la fina-
lidad de mantener en lo posible calidad en su
vida y asimismo, deberéd evitar emprender
medidas terapéuticas indtiles y obstinadas.
La asistencia médica en estos términos a
nifios moribundos se convierte en uno de los
mas nobles deberes del equipo de salud que
atiende nifos; el apoyo a padres y hermanos
es la otra parte importante de la atencién a
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esta familia en crisis. Este tipo de asistencia
de profundo respeto a la persona y a la vida
dignifica el proceso de morir, a los equipos
de salud y resume en pocas palabras lo esen-
cial de la ética médica.

La Declaracién adoptada por la 35"
Asamblea Médica Mundial en Venecia en
1983 (7) senala:

1) El deber del médico es curar y aliviar
en la medida de lo posible el sufrimiento,
teniendo siempre en cuenta los mejores inte-
reses de los pacientes.

2) No admitird ninguna excepcién a este
principio, incluso en caso de enfermedad
incurable o malformacién.

3) Este principio no impide que se apli-
quen las reglas siguientes:

3.1 El médico puede aliviar al paciente los
sufrimientos de la enfermedad termina, si
con el conocimiento del paciente o su familia
(incapacidad para consentir) suspende el tra-
tamiento curativo. La suspensién del trata-
miento curativo no libera al médico de su
deber de asistir al moribundo y de darle los
medicamentos necesarios para mitigar la fase
terminal de su enfermedad.

3.2 El médico se abstendra de usar cual-
quier medio extraordinario que no brinde
beneficio alguno al paciente.

LA DIGNIDAD DE LA MUERTE

En los ultimos afos, la medicina misma
ha sido puesta en tela de juicio por su exage-
rada tecnificacién y por la pérdida de su
humanismo tradicional y de la relacién mé-
dico-paciente, atin cuando es deseo y deber
del médico el de ayudar al enfermo. El cami-
no a la muerte cuando existe una enferme-
dad crénica es un paradigma de esta deshu-
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manizacién: existe un reclamo social en
busca de la muerte digna, ya que se conside-
ra que la aplicacién de medidas extraordina-
rias para prolongar artificimmente la vida,
atentan contra la dignidad de la persona y se
tiene el temor de morir bajo el uso de un
intenso arsenal de recursos tecnolégicos en la
etapa final de la existencia (1,2,4,6,7,10).
Cuando en un paciente en la fase termi-
nal se continua actuando solo bajo el princi-
pio de la santidad de la vida y se contindan
efectuando diversas acciones o intervencio-
nes fitiles y agresivas tratando de conservar
la vida por todos los medios, solo se esta difi-
cultando el morir. Este enfoque de atencién
ha recibido diversos apelativos como dista-
nasia, muerte dolorosa, agonia prolongada,
obstinacién terapéutica y el mal llamado
encarnizamiento terapéutico; como sea, el
objetivo es seguir luchando hasta el final
cuando de antemano se sabe que nada puede
ofrecerse para curar (10,11,13-15). La razén
de ello, no se encuentra solamente en la tec-
nificacion referida, también esta en el interior
del médico, en sus motivaciones inconscien-
tes, en su narcisismo profesional que ve en
toda muerte un fracaso y que no la acepta
humildemente como parte de la vida (16).
Esta forma de actuacién tecnificada y
rigida y el temor de los individuos de pade-
cer la fase terminal en unidades de terapia
intensiva, lejos de los familiares y amigos,
con sensacion de abandono y bajo el uso de
sondas, agujas, catéteres y aparatos, ha oca-
sionado en todo el mundo el reclamo de lega-
lizar la eutanasia y contar con la posibilidad
de elegir el momento de la muerte y con ello
morir humanamente, porque la muerte artifi-
cializada es considerada como no digna.
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En la encuesta de Vega y col.(16) entre
médicos y enfermeras, estudiantes y usua-
rios, la mayoria apoy6 que el morir con dig-
nidad, es morir rodeado de carifio y apoyo
de los seres queridos, eliminando los sinto-
mas molestos, sobre todo el dolor, de muerte
natural, sin manipulaciones innecesarias,
aceptando la muerte con serenidad y con la
asistencia médica precisa y el apoyo espiri-
tual si se desea; muy pocos médicos la han
relacionado con la posibilidad de elegir el
momento de la muerte, porque seguimos
considerando que en este proceso, el pacien-
te tiene muy poco o nada que opinar. Sin em-
bargo en una encuesta remizada en México
por Gardufio y colaboradores en médicos pe-
diatras, enfermeras, residentes de pediatria,
internos de pregrado y usuarios, el 55 % opi-
na que la eutanasia debe legalizarse (obser-
vaciones no publicadas).

Desde su etimologia (del griego "Eu-tha-
natos”) la eutanasia significa "buena muerte”,
en el sentido de muerte apacible, tranquila,
sin dolores ni sufrimientos, esta acepcién la
introdujo Francis Bacon en 1623; pero en la
actualidad la eutanasia es interpretada como
la accién de dar muerte de manera indolora a
los pacientes incurables. La Asociacién Méd-
ica Mundial celebrada en 1987, al respecto
sefiald: "la eutanasia, es decir, el acto delibe-
rado de dar fin a la vida de un paciente, ya
sea por requerimiento propio o de los fami-
liares es contraria a la ética"(17). En casi
todos los paises del mundo, incluyendo
Meéxico la eutanasia no es permitida y se con-
sidera como homicidio calificado.

Es importante sefialar que la aplicacién
de medicamentos para aliviar los dolores
fisicos de un paciente, aunque produjeran de
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manera indirecta la muerte no es considera-
da como eutanasia; asi mismo, el evitar la
aplicacién de medidas extraordinarias o des-
proporcionadas para prolongar artificial-
mente la vida de un enfermo tampoco es con-
siderado como eutanasia (17).

En particular compartimos la postura de
que la eutanasia activa es contraria a la ética
y que el médico no debe provocar la muerte
por decisién propia, del paciente o sus fami-
liares. Esta postura parece rigida y cémoda,
lo importante es plantear las soluciones posi-
bles ante una situaciéon compleja y creciente:
las respuestas es la ortotanasla o cuidados
paliativos. La ortotanasia que significa muer-
te justa, recta, conoce y respeta el momento
de la muerte, sin adelantarlo ni retrasarlo,
evita intervenciones intitiles, que no abando-
na en ningtin momento al paciente, se consti-
tuirfa como la mejor solucién de un ejercicio
médico sabio (10-11).

Resulta muy dificil poder definir lo que
es una muerte digna. Lifshitz relaciona la
dignidad con el decoro, con la grandeza en la
manera de comportarse, como una cualidad
de los seres humanos (6). Nosotros conside-
ramos que una muerte digna es morir como
persona, en cualquier circunstancia; en oca-
siones en situaciones de enfermedad aguda
con alguna posibilidad de recuperarse, se
muere con un apoyo terapéutico total, esto
no origina ningdn conflicto moral; pero en
los nifios con enfermedad terminal, sin nin-
guna posibilidad de recuperacién el apoyo
que deberd proporcionarse es paliativo, en
su domicilio o en el hospital. Reconocer que
nuestros recursos son finitos y aceptar que se
va a producir la muerte en estas circunstan-
cias y apoyar al enfermo y la familia a
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enfrentar la brutal crisis que se genera cuan-
do un nino fallece, es una actitud médica
llena de humanismo y dignifica el proceso
de morir.

Los cuidados paliativos ofrecen a los
equipos de atencion a la salud la posibilidad
de enfrentar adecuadamente las muiltiples
necesidades de los enfermos en situacién ter-
minal. Tienen como objetivo medular mejo-
rar los sintomas, proporcionar confort,
apoyo emocional al enfermo y la familia;
todo esto conduce a mejorar la calidad de
vida de cada paciente en una forma indivi-
dualizada; tienen como una indiscutible ven-
taja que pueden ser proporcionados en el
hospital o en el domicilio; esta tltima opcién
es la ideal, ademas de reducir considerable-
mente los costos de la atencién. La medicina
paliativa trata de respetar la vida y de consi-
derar a la muerte como un proceso natural,
que implica en la practica médica preservar
la mejor calidad de vida posible hasta el ulti-
mo momento; se ocupa de mitigar el sufri-
miento de los enfermos cuando la muerte es
ya inevitable. En Europa y Estados Unidos
de Norteamérica existen multiples Unidades
de Cuidados Paliativos; en México, el
Instituto Nacional de Cancerologia es pione-
ro de este campo.

Son miultiples las necesidades de los
pacientes con enfermedad terminal; Mejia,
las cataloga como organicas, psicoldgicas, fa-
miliares, y espirituales (5). Dentro de las or-
gdnicas, destaca la alimentacion, higiene, el
alivio del dolor, movilizacién, eliminacién de
excretas, sondeos, etc.; ellas son necesidades
bésicas para el confort del paciente; las enfer-
meras tienen aqui un papel preponderante al
constituirse en un fenémeno natural, como
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madres adoptivas, cuya obligacién moral es
que su nifio esté lo mejor posible.

Es importante enfatizar acerca del trata-
miento del dolor en los nifios, que a través
del tiempo ha sido uno de los cuidados mé-
dicos que menos atencién ha recibido, como
resultado de diversos mitos que han despro-
tegido al nifio, como considerar que los muy
pequefios tienen inmadurez para integrar el
dolor y que el nifio debe ser fuerte para tole-
rarlo, porque "forja el caracter”; influye tam-
bién la forma peculiar de expresién de los
nifos pequefios que tienen incapacidad para
verbalizar, asi como la insuficiente prepara-
cién de los médicos al respecto al uso de
analgésicos. Es una realidad que los pedia-
tras y todo el equipo que participa en el cui-
dado de los nifios debera sensibilizarse y pre-
pararse para ayudar en este importante
aspecto a los nifios con enfermedad terminal.
La terapia del dolor debe hacerse con todos
los recursos al alcance (analgésicos, psicote-
rapia, radioterapia etc.); debe ser flexible, sin
horarios rigidos, y en caso de dolor insopor-
table o de dificil control se debera solicitar
intervencién de la Clinica del dolor.

El nifio que observa pasivamente como se
desarrolla este proceso de morir, con temor,
con enojo, con culpa y con tristeza, (el sindro-
me FAGS.- Fear, anger, guilty, sadness des-
crito por Rothenberg, 1979) amerita absoluta-
mente una atencién que le permita en-
frentarse con mayor disposicion a lo inevita-
ble (18).

Dentro de los equipos de atencién deben
incluirse a los padres, al personal médico
(pediatras, psiquiatras) enfermeras, trabaja-
dores sociales, psicologos, de manera que se
permita una interaccién cercana del grupo
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familiar, sin caer en sobreproteccion y oculta-
miento de la informacién por no saber como
proporcionarla.

Es bien conocido como los seres humanos
nos protegemos de los eventos vitales dolo-
rosos a través de mecanismos de defensa que
buscan mantener a flote nuestro equilibrio
psiquico. La enfermedad crénica y la muerte
son problemas devastadores que provocan
respuestas muy primitivas: negacién (el pro-
blema no existe), desplazamiento (la culpa es
de los médicos que no diagnosticaron a tiem-
po), enojo, agresion, etc. pero no solo en el
nifio, también en la familia y también en el
personal de salud en contacto con dicho pa-
ciente; asi, el reto es enorme: se debe trabajar
psicolégicamente con los padres, que fre-
cuentemente, por su dolor, rechazan la con-
sulta, considerando incluso esta ayuda como
muy reducida 6 insuficiente (19): Kravel
Informa que el 62 % de los padres de recién
nacidos que fallecieron en la U.C.L.N. respon-
dieron en un cuestionario, que habrian utili-
zado ese servicio de haberlo tenido (20).

Se debe trabajar con el nifio, que nos con-
fronta con la realidad de la muerte, en un
camino donde no se debe herir innecesria-
mente, tampoco mentir, y dar esperanza
siempre, nunca debe conceptualizarse esta
informacién con rigidez, dependerd de cada
situacion, de cada nifio, de cada familia (21).

Se debe finalmente trabajar con el perso-
nal de salud, a entender sus propios conflic-
tos que dificultan la comprensién y la empa-
tia con el paciente y la familia, a aceptar y
participar en el trabajo en equipo, y a permi-
tir que las emociones sean expresadas. En
este aspecto, son de particular importancia
los grupos Balint, que permiten precisamen-
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te esas expresiones y mejoran niveles de fun-
cionamiento en areas dificiles como los servi-
cios de urgencias o terapia intensiva (existen
ya algunos ejemplos en nuestro pais).

Este trabajo ha sido comprendido asi por
P. Ferrari: "Es necesario subrayar la necesi-
dad de una formacién psicolégica especial de
los equipos médicos encargados de nifios con
enfermedades mortales. Si bien la presencia
de un psiquiatra o de un psicélogo es impor-
tante para permitir al personal una mejor
comprension de las reacciones de los nifios y
las contraactitudes de los adultos, esta pre-
sencia no debe ser pretexto para dejar en sus
manos toda la gestién de las dificultades psi-
coldgicas del nifio enfrentado a la enferme-
dad mortal" (21). Asimismo, la demanda
social ha permitido la creacién de los grupos
de apoyo: integrados por padres que han
sufrido la pérdida de alguno de sus hijos,
pues la experiencia viva los convierte en
apoyo invaluable para quien recientemente
confronta esta situacién, y que contenidos y
apoyados por el equipo de salud, conforman
una verdadera red de apoyo (22-23).

Si todas las muertes dejan una profunda
huella, como lo sefialan Lifshitz y Kiibler-
Ross (6,13), y la aceptacion del paciente y la
familia constituye un proceso dificil, la muer-
te de los nifios se convierten en hechos mas
dolorosos y de un impacto dramatico en la
familia pues por ser el futuro de la humani-
dad como retéricamente se les llama llenos
de potencias para la familia y la sociedad se
requieren afos para aceptarlo, y la repercu-
si6én en la familia es enorme; la participacion
de todo el equipo de atencién es fundamen-
tal para encontrar consuelo, si se llega a soli-
citar apoyo religioso, se debe permitir.
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La pérdida de un hijo después de un
largo periodo de sufrimiento y sacrificio o de
una manera stbita e inesperada es el trastor-
no emocional mas profundo que pueda sufrir
persona alguna; cuando la muerte ocurre de
manera subita e inesperada, el impacto emo-
cional es tan fuerte, que la persona puede
perder la razén e incluso hasta la vida, lo que
se ha informado en algunos casos con la
etapa de negacién,se trata de contrarrestar o
amortiguar el impacto de tal noticia; pero si
el deceso es causado por una enfermedad
crénica como el cdncer, y a pesar del luto
anticipador que las familias van adquirien-
do, la sacudida emocional es mas prolongada
y destructora; los padres que han perdido a
un hijo sefialan a esta situacién como imposi-
ble de describir (19).

LA UNIDAD DE MEDICINA PALIATWA
La medicina paliativa es una estrategia
de atencion para pacientes terminales y esta
la conforma un equipo interdisciplinario en
el que participan médicos, psicélogos, psi-
quiatras, trabajador social, enfermera y pro-
bablemente sacerdotes, pero en este equipo
podran participar todos los servicios que
integran el hospital; la idea fundamental que
debe inculcarse es que los dias que puedan
quedar sean los menos agresivos y los mas
llevaderos posibles para el nifio. Las acciones
fundamentales son hacia el nifio e incluyen
los cuidados organicos, es también importan-
te la terapia ocupacional con juegos, lecturas,
etc.; hacia la familia para cubrir sus necesida-
des psiquicas, sociales, espirituales y admi-
nistrativas; hacia el propio equipo y estas se
basan en la capacitacién, discusién de la
dindmica del grupo, evaluacion de resulta-
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dos y en la necesidad de informar al resto del
hospital de los objetivos logrados o pendien-
tes (24). El area fisica es especial cuidando
hasta los ultimos detalles, como el color
beige de paredes y pasillos que hacen resal-
tar menos la palidez de los enfermos; habita-
ciones con bario privado, teléfono, television,
radio y de ser posible con cama para el fami-
liar, no hay limite de edad ni horario para la
visitas (25). Estas unidades son necesarias en
los hospitales de tercer nivel de atencién.

CUIDADOS MiNIMOS

Considerando el valor y dignidad de los
enfermos terminales, y cuando se ha estable-
cido que est4 en la fase final de su enferme-
dad, y de acuerdo al respeto a sus derechos y
a una actitud humana y comprensiva del
personal de salud, se considera que los cui-
dados minimos a los que un paciente tiene
derecho son:

a) Alimentacién

Se recomienda que se efecttie en la forma
natural, y por la via que sea necesaria, pero
no administrar nutricién parenteral.

b) Hidratacién

La administracién de liquidos y electroli-
tos, hacen sentir mejor a los pacientes y las
secreciones son mas facilmente eliminadas;
evita la sed y sequedad de mucosas.

c) Aire

Administracién de oxigeno si el pa-

ciente lo requiere, pero sin sostén mecénico
de la ventilacién.

d) Tratar el dolor

Emplear todas las medidas necesarias
para eliminar el dolor y con ello evitar el
sufrimiento.

e) Transfusiones en nifios con hemopatias
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o céancer, que asi lo requieran (Comunicacién
del Comité de Etica del Instituto Nacional de
Pediatria; observaciones no publicadas).

f) Tranquilidad. A través del asegura-
miento del afecto familiar y el no abandono,
favorecimiento expresién afectiva y presen-
cia de la familia.

Es posible que estos cuidados minimos
tengan que ajustarse a la situacién de cada
nifio y probablemente en la etapa agoénica
también deban reevaluarse, y reducirse.

Ciertamente que el crear unidades de
medicina paliativa o dar los cuidados mini-
mos no evita las muertes, pero creemos fir-
memente que las hace menos dolorosas, més
humanas y sobre todo, para el nifio le da la
sensacion de ser escuchado, de estar acom-
pafiado, y al adulto, le da la fuerza para escu-
char y acompaiiar (26), en un evento para el
cual, adn después de millones de afios de
evolucién, no estamos completamente pre-
parados para soportar.

Si los cuidados paliativos pudieran aplicar-
se a los pacientes terminales en todos los casos
y de acuerdo a las necesidades de cada enfer-
mo, es un hecho que el reclamo social en favor
de la eutanasia disminuiria considerablemente.
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