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Resumen
En la complejidad de las unidades de cuidado intensivo pediatrico, en donde confluyen equipo

médico, pacientes y familia, la pregunta por lo ético es ineludible, como lo son también, las
situaciones de incertidumbre médica. Con el objeto de ofrecer un punto de partida para la
comprension y el manejo de la incertidumbre médica, se narra un caso clinico ficticio que pretende
representar la situacidn, se trata la incertidumbre desde lo tedrico, a partir del modelo de la
Incertidumbre de Tannert, Elvers, & Jandrig (2007), y la propuesta de McCullough (2013) para la
resoluciéon moral de la incertidumbre y finalmente, se plantea la resolucién del caso desde la
perspectiva bioética.
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Abstract

In the complexity of pediatric intensive care units, where medical equipment, patients and family
converge, the question of ethics is unavoidable, as are also situations of medical uncertainty. In
order to offer a starting point for the understanding and management of medical uncertainty, a
fictitious clinical case that pretends to represent the situation is narrated, uncertainty is dealt with
from the theory, based on the Tannert, Elvers, & Jandrig Uncertainty model (2007), and
McCullough's proposal for the moral resolution of uncertainty (McCullough, 2013), and finally, the
resolution of the case from the bioethical perspective is proposed.

Keywords: Medical uncertainty; paediatric intensive care; bioethics; moral stress.

Resum

En la complexitat de les unitats de cura intensiva pediatrica, on conflueixen equip medic, pacients
i familia, la pregunta per l'etic és ineludible, com ho sén també, les situacions d'incertesa meédica.
A fi d'oferir un punt de partida per a la comprensid i el maneig de la incertesa medica, es narra un
cas clinic fictici que pretén representar la situacio, es tracta la incertesa des del teoric, a partir del
model de la Incertesa de Tannert, Elvers, & Jandrig (2007), i la proposta de McCullough (2013)
per a la resolucié moral de la incertesa i finalment, es planteja la resolucié del cas des de la
perspectiva bioetica.

Paraules clau: Incertesa médica; cura intensiva pediatrica; bioetica; angoixa moral.
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1. Introduccion

El impetuoso desarrollo cientifico de la Medicina ha puesto a nuestra disposiciéon recursos
tecnolégicos (equipos, medicamentos e insumos) que aunados al equipo de salud especializado y
centralizados en la unidad de cuidado intensivo pediatrico (UCIP), ofrecen la posibilidad de
sobrevivir a condiciones criticas de salud. Alli, el equipo multidisciplinario de salud, pacientes
pediatricos y familias coinciden dia tras dia: historias de vida y valores individuales afloran en los
encuentros médicos; revistas académicas y asistenciales que enriquecen los procesos de toma de
decisiones invaden los espacios de forma casi permanente; la muerte es una opcién de desenlace.
En un entorno asi, la pregunta por lo ético es ineludible, como lo son también, las situaciones de
incertidumbre médica que ponen en evidencia la profunda soledad del intensivista de cara a la
unicidad de su paciente y la de sus padres, frente a quienes su deber ser es no solo ofrecer una

respuesta certera, sino ademas, optar por la mejor decision.

Con el objeto de ofrecer un punto de partida para la comprensién y el manejo de la
incertidumbre médica, se realiza el presente escrito que constara de tres partes. En primer lugar,
como punto de partida se narra un caso clinico ficticio que pretende representar la situacion. En
segundo lugar, se tratard la incertidumbre desde lo teérico, a partir del modelo de la
Incertidumbre de Tannert, Elvers, & Jandrig (2007), que se pretende complementar con la
propuesta bioética de McCullough (2013) para la resolucién moral de la incertidumbre. Y

finalmente, plantearemos la resolucion del caso y las anotaciones bioéticas.

2. Caso clinico

Se trata de un paciente escolar de 7 afos, previamente sano quien de forma subita presenta un
cuadro febril y sindrome convulsivo ténico-clénico posterior al cual queda en estado de estupor?.
Alingreso a Urgencias se instauran medidas de soporte vital avanzado y se realiza una tomografia
axial computarizada de craneo que revela edema cerebral severo con signos de herniacién
cerebral2. Se traslada a la unidad de cuidado intensivo pediatrico donde se continta el soporte de

sistemas organicos y la proteccidn encefilica y se evaltian las posibilidades etioldgicas para

LEl estupor es un estado de alteracion del estado de conciencia caracterizado por minima reactividad. El paciente responde solamente
a estimulos dolorosos.
2 El edema cerebral con signos de herniacion es un estado de inflamacién cerebral grave, que puede progresar a muerte encefalica.

Requiere de la instauracion inmediata de medidas de proteccién encefalica.
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establecer las estrategias diagndsticas y terapéuticas pertinentes La videotelemetria revela signos
de encefalopatia severa y descarta la posibilidad de un estado epiléptico3. De forma alentadora
sus pupilas han permanecido en 2mm y reactivas*. Los exdmenes de laboratorio preliminares
revelan ausencia de sustancias psicoactivas o téxicos en sangre, marcadores inflamatorios
positivos y son compatibles con un estado metabdlico en rangos de normalidad. No hay signos de
compromiso pulmonar, no hay evidencia de focos infecciosos en abdomen, articulaciones o en
tracto urinario. Por el alto riesgo de meningoencefalitis bacteriana o encefalitis herpética, se inicia
tratamiento con antibidticos de amplio espectro y antivirales. Dada la condicién critica del niiio,
no es posible realizar otros estudios diagnosticos de extensiéon que impliquen traslado del
paciente, por lo que no es posible la realizacién de una resonancia nuclear magnética cerebral. A
las 24 horas de su ingreso a la Unidad, su condicion clinica ha evolucionado hacia un estado de
shock, disfuncién miocardica y disfuncién miltiple de sistemas organicos®. Los padres han sido
participes del manejo del nifio, han permanecido en la UCIP a su lado y han colaborado de forma
exhaustiva aportando toda la informacion necesaria para completar la historia clinica; la relacién
del equipo médico con la familia ha sido satisfactoria. Sin embargo, para este momento, las
opciones terapéuticas se encuentran agotadas y el riesgo de mortalidad es creciente.
Desafortunadamente, no se ha logrado avanzar de forma significativa en el diagndstico etiologico
dada la condicién critica del paciente, por lo tanto, no hay elementos suficientes que permitan

establecer con algun grado de certidumbre el pronéstico a corto o mediano plazo.

Por otra parte, recientemente ha iniciado el programa de soporte extracorpéreo de la
circulacion (ECMO)® en el hospital; la experiencia pediatrica es limitada, solo se ha empleado en
un grupo muy pequefio de pacientes cardiovasculares. El intensivista de turno tiene la opcion de

activar el equipo médico de ECMO, pero siente que le es imperativo hacer un alto, revalorar la

3 La videotelemetria es un estudio electroencefalografico que se realiza al lado de la cama del paciente y que registra durante varias
horas la actividad eléctrica cerebral.

4 El tamafio de ambas pupilas y su reaccion frente al estimulo luminoso con una linterna son un elemento basico del examen
neurolégico. Unas pupilas mayores a 3mm de didmetro y no reactivas pueden representar un signo de lesion encefalica devastadora.

5 Para este momento, el paciente se encuentra en un estado de coma inducido con formacos, conectado a un ventilador mecanico, con
multiples accesos intravasculares, antibidticos de amplio espectro y medicamentos que sostienen su funcién cardiaca y su presion
arterial.

6 El ECMO es una terapia de soporte vital que envia la sangre del paciente a un circuito de circulacién extracorpérea con el objeto de
reemplazar la funcién cardiaca y pulmonar por un tiempo no determinado hasta que los 6rganos recuperan su funcién. Implica la
colocacién adicional de catéteres intravasculares, la anticoagulacion del paciente y la administracién de hemoderivados entre otros,
que conlleva riesgos adicionales, incluido el sangrado a nivel cerebral. No existen estudios clinicos randomizados para el ECMO
pediatrico. El alta hospitalaria posterior al ECMO varia entre 42 y 58% para grupos extranjeros (Monreal E, Zuleta M, Reyes S, &
Palominos L, 2019).
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situacién y realizar una junta médica multidisciplinaria para planear las conductas a seguir, a la

cual ha decidido invitar al servicio de consultoria bioética.

3. La incertidumbre desde lo teorico

La incertidumbre es un estado cognitivo de reconocimiento del entendimiento incompleto, de una
situacion o evento, los cuales conllevan la posibilidad de efectos adversos (Dhawale, Steuten, &
Deeg, 2017). El concepto en si mismo, no tiene una cualidad ética, mas bien refleja “un atributo

inherente a la situacion” (Tannert, Elvers, & Jandrig, 2007, pag. 892).

Como tal, prevalece en muchos de los aspectos médicos del cuidado de los pacientes (por
ejemplo, si existe mas de una posibilidad diagnéstica o terapéutica), en el proceso de auto-
educaciéon (como la imposibilidad para saberlo todo, en medio del crecimiento exponencial del
conocimiento), en la investigaciéon (como la generacién de mas preguntas resultado de la misma
investigacion), a nivel personal (representado como estrés moral por la frustracién y sentimiento
de pérdida de control de la situacién médica) y a nivel institucional (si entran en juego elementos
de la justicia distributiva), entre otros (Domen, 2016). Adicionalmente, los estados de baja
tolerancia a la incertidumbre pueden ocasionar un desbordamiento del actuar médico, como toma
excesiva de exdmenes de laboratorio, intervenciones médicas innecesarias, futilidad, retraso en el

logro de las metas terapéuticas o demora en el inicio de Cuidado Paliativo (Hill, y otros, 2019).

Mas que un ejercicio de la razon, la incertidumbre tiene la categoria de emocion en la que
caben las preguntas y valoraciones morales, y que puede generar consecuencias adversas sobre
el equipo de salud, pacientes y familias, como la angustia moral y el deterioro de las destrezas para

la solucién de problemas (Wray & Loo, 2015).

Tanner, Elvers, & Jandrig (2007) han formulado un modelo teérico que ofrece escenarios
puntuales que facilitan la comprension. En primer lugar, el modelo comienza con la diferenciaciéon
entre peligro y riesgo derivados de situaciones o toma de decisiones (médicas en nuestro caso)
que conllevan la posibilidad de efectos adversos. Ambas situaciones se derivan de un
conocimiento incompleto, al que a) no se puede acceder, b) no se quiere acceder, o c) claramente,

si se puede acceder.

Para los autores un peligro denota una cualidad preestablecida, definida e inmodificable,
constitutiva de la situacién, pero que gracias a su reconocimiento puede ser evitado o
transformado en riesgo. Un riesgo por el contrario, se refiere a una accién que el sujeto -médico o

paciente- asume o le es impuesta. A diferencia del peligro, el riesgo se puede gestionar.
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En segundo lugar, los autores establecen dos categorias, ignorancia cerrada e ignorancia
abierta. La ignorancia cerrada se da en dos situaciones: 1) cuando existe la incapacidad para
conocer algo dado lo aleatorio de su comportamiento, y 2) cuando se da el acto de ignorar el
conocimiento disponible. Al tiempo que reconoce la imposibilidad de conocimiento de algunas
situaciones, el modelo también plantea la posibilidad de transformar una ignorancia cerrada en
una ignorancia abierta, cuando el individuo opta por acceder al conocimiento a través del

aprendizaje o la investigacion.

Aqui aparecen dos categorias adicionales, conocimiento abierto y conocimiento cerrado. Una
ignorancia abierta puede transformarse en un conocimiento abierto, si el aprendizaje o la
investigacién dan como resultado la adquisicion efectiva del conocimiento, situacién en la cual, se
dispondria de la informacién necesaria para realizar una recomendacién racional. Este
transcurrir epistemolédgico puede transformar un peligro en riesgo, en la medida en que se
adquiere conocimiento sobre su naturaleza y probabilidades. El riesgo, como ya se expresoé, puede

ser anticipado, modulado y mitigado.”

Finalmente, y para concluir el espectro, los autores proponen un conocimiento cerrado que,
con base en el saber extenso o certidumbre, permite declarar que una situaciéon o decisién por
tomar, producira en todos los casos un efecto adverso, por lo cual, se optara por una via diferente

para la toma de una decisidn.

Fundamentados en los conceptos anteriores los mismos autores establecen una taxonomia
de la incertidumbre (Tannert, Elvers, & Jandrig, 2007, pag. 894), segun la cual, la incertidumbre
puede ser objetiva o subjetiva. La primera hace referencia a la posibilidad del conocimiento de un
objeto externo, la segunda se extiende al campo de las decisiones morales que el propio sujeto

debe asumir frente a un dilema ético.

Una incertidumbre objetiva es epistemoldgica cuando puede ser solventada por el
aprendizaje y la investigacion, que de forma juiciosa pueden dotar a la persona de elementos
objetivos para la toma de una decisidn. En este contexto, tanto aprendizaje como investigacion se
transforman en deber moral que a) comulga con el deber-ser del médico de mantener de forma

apropiada su nivel de experticia, b) permite realizar de forma justa y racional el balance entre

7 En Colombia un ejemplo es La Gestion Integral del Riesgo en Salud que es una estrategia transversal de la Politica de Atencién Integral
en Salud, que se fundamenta en la articulacién e interaccién de los agentes del sistema de salud y otros sectores para identificar,
evaluar, medir, intervenir (desde la prevencion hasta la paliacion) y llevar a cabo el seguimiento y monitoreo de los riesgos para la
salud de las personas, familias y comunidades, orientada al logro de resultados en salud y al bienestar de la poblacion (Ministerio de

Salud, 2020).
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riesgo/beneficio de una intervencién y c) propicia la identificacién y manipulacion del peligro y

del riesgo, para desarrollar e implementar estrategias para su gestion.

Laincertidumbre objetiva, por otra parte, es ontoldgica cuando se da en aquellas situaciones
de complejidad cultural, social y médica (por ejemplo, el comportamiento de las epidemias en
poblaciones migrantes o el nimero total de bacterias que porta una persona infectada) que
limitan las posibilidades de adquirir conocimiento, y este se refugiaria en las teorias cientificas

disponibles.

Continuando con la taxonomia y pasando ahora a la incertidumbre subjetiva, esta se refiere
al dilema moral que se genera cuando las normas morales no parecerian aplicar a situaciones
determinadas (por ejemplo, no seria facil hacer prevalecer la autonomia de un paciente en una
toma de decisiones, si ello lo lleva claramente a un dafio fisico o psicolégico; como tampoco seria
facil suspender una terapia muy costosa a un paciente, en pro de una justicia distributiva). Estas
situaciones nos llevarian a tratar de aplicar otras reglas aiun mas universales como el imperativo
moral de Kant. Pero podria ser que ésta atin fuera insuficiente y generar ain mayor incertidumbre.
Prevalecen entonces la valoracion del contexto, las condiciones morales preformadas y la
experiencia propia en otros modelos morales, y se puede acudir a teorias morales contextuales o

relacionales8 para complementar la aproximacion de los conflictos bioéticos clinicos.

(En qué reside la dimension bioética de esta propuesta? Precisamente en que frente a una
situacion de incertidumbre médica, el médico como agente moral reconocera que esta podria ser
manejada mediante a) el aprendizaje y la investigacidn, b) la identificacion del peligro y la gestion
del riesgo, o c) la aceptaciéon de la imposibilidad para el conocimiento. Los 3 adquieren categoria
moral, ya sea porque el sujeto moral individual o grupal puede elegir acceder al conocimiento,
participar en planes de mejora, o porque puede cambiar la ruta de accién hacia intervenciones

mas seguras y certeras.

Adicionalmente, la propuesta extiende el campo de la incertidumbre médica a las
preocupaciones morales, ya sea en el contexto de conflictos bioéticos o en situaciones de angustia
moral: se anticipa a la complejidad de la cuestién moral y de alguna forma aterriza la deliberacién
bioética a la peculiaridad de cada individuo, en la medida en que el origen de dicha complejidad

es la complejidad misma del individuo.

8 Las éticas relacionales reconocen valor moral en las relaciones y responsabilidades entre personas. Incluyen entre otras, la ética del

cuidado y la ética de la virtud.
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4. Propuesta de McCullogh para la resolucion moral de la
incertidumbre médica

La anterior seccion plantea el tema de la Incertidumbre como un algoritmo que resolveria muchas
situaciones y resalta el deber moral de solventar la falta de conocimiento. En esta seccidn, se
presenta a partir de McCullough (2013) una perspectiva complementaria de la incertidumbre

meédica.

Cuando nos desplazamos del campo tedrico al de la practica médica que abarca la diversidad
de profesionales que laboran en salud, la situacién es mas dinamica y compleja. Ya no se trata de
la simple resolucidn de una incertidumbre a través del aprendizaje o investigacion, o la aceptacion
de consuelo de que nos encontramos ante una incertidumbre ontolégica -segun la cual, como
vimos anteriormente, es posible no lograr el conocimiento completo de alguna situacién-. Se trata
de honrar el encuentro del médico y el equipo de salud con el paciente y su familia, no solo al
exaltar la autonomia del paciente en el proceso de toma de decisiones, sino también al presentar
una respuesta acorde con una medicina profesionalizada, la cual, con base en la mejor evidencia
médica disponible? esta en condiciones de “identificar, presentar, y explicar todas las alternativas
razonables para el manejo clinico de la condicién del paciente, el diagnésticos y los beneficios

clinicos y riesgos de cada alternativa” (McCullough, 2013, pag. 149S).

El hecho de que existan alternativas, de por si, implica que existe algiin grado de
incertidumbre, y que bajo esta premisa se hace imperativo que el paciente entienda, valore y
pueda decidir con base en sus valores, metas y preferencias lo que considere mejor. En este
contexto, sin correr el riesgo de caer en un paternalismo extremo, el médico es un individuo que
posee la capacidad de ayudar al paciente en la toma de decisiones de manera acorde con la
gravedad de la condicién y segun el nivel de entendimiento y conocimiento que el paciente posea
(sera éste quien finalmente decidira), sin que el médico se aparte de su profesionalismo. De esta

manera, la toma de decisiones, como resultado de un proceso deliberativo ha de tener dos

9 Uno de los pilares que fundamenta el cuidado del paciente individual es el proceso de la toma de decisiones médicas guiadas por la
mejor evidencia cientifica disponible, como fundamento de la medicina basada en la evidencia. McCullough emplea en su texto el
sistema GRADE (Grading of Recommendations, Assessment, Development, and Evaluation system) que define cuatro niveles de calidad
de evidencia a partir de los disefios metodolégicos de los estudios de investigacion: nivel alto, si el estudio permite confiar en que el
efecto real de una intervencion sera similar el efecto estimado; nivel moderado, si la confianza en la estimacion del efecto es limitada y
aunque es probable que el efecto real sea similar al estimado, existe la posibilidad de que sea substancialmente diferente; nivel bajo, si
la confianza en la estimacion del efecto es limitada y el efecto real podria ser substancialmente diferente; y nivel muy bajo, si la
confianza en la estimacion del efecto es muy baja y es muy probable que el efecto verdadero sea sustancialmente diferente al estimado

(Blashem, y otros, 2011).
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componentes a) la integridad profesional del médico que presenta alternativas razonables y b) el

proceso prudente de toma de decisién por parte del paciente.

McCullough afirma, que el profesionalismo médico y la prudencia del paciente han de
acentuarse mas en la medida en que a) la evidencia médica disponible para hacer una
recomendacion sea baja o muy baja, b) los resultados de nuevas investigaciones reclasifican la
calidad de la evidencia a baja o muy baja, o c) una bisqueda de nueva evidencia no mejora su nivel.
En este punto, el proceso de toma de decisiones de forma inevitable enfrentara el mayor reto de

la incertidumbre y posiblemente, uno de los mayores retos bioéticos que afrontara el médico.

No todas las decisiones médicas (en particular en individuos criticamente enfermos)
pueden estar sustentadas en una calidad de evidencia médica disponible alta o moderada. La
complejidad y diversidad de pacientes y situaciones clinicas que se enfrentan en las unidades de
cuidado intensivo, entre otros, originan barreras que limitan el desarrollo de estudios de
investigacién que permitan llegar a recomendaciones contundentes. El autor propone entonces,
para las situaciones en las cuales el nivel de evidencia médica disponible es bajo o muy bajo, un
manejo moral de la incertidumbre, segin la cual, habria una transiciéon de una medicina basada en
la evidencial® hacia una medicina basada en la beneficencia, que se fundamentara en 3 elementos
fundamentales: a) el mejor interés del paciente, b) en los principios de racionalidad y

proporcionalidad terapéutica, y c) en la evitacion del dafio y de la futilidad.

En las situaciones de nivel de evidencia médica disponible baja o muy baja adquiere maxima
relevancia la informacion que se dé a la familia sobre la situacién de incertidumbre y sobre los
mecanismos que se emplean para minimizarla (aunque posiblemente, no sera posible
desaparecerla). Las opciones terapéuticas no serian presentadas como recomendaciones (lo que
si sucede si se cuenta con una calidad de evidencia alta o muy alta). Estas seran ofrecidas como
opciones terapéuticas razonablemente justificadas, por las cuales se optaria si los beneficios
superan los riesgos en un ejercicio de toma de decisiones compartida con pacientes y familias, con
base en sus valores, metas y preferencias. Habra de enfatizarse sobre la no certeza del beneficio
que pueda obtenerse, sobre los efectos adversos y sobre la no disponibilidad de otra opcién
terapéutica; y se enfatizara en la posibilidad de que la no implementacién de la opcién terapéutica

produzca un desenlace similar.

De manera importante, este escenario bioético abre el espacio para la posibilidad de que el

paciente o familia no acepte tal opcién terapéutica, lo cual estaria éticamente justificado, no

10 Ver nota al pie de pagina anterior.
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traicionaria el profesionalismo médico, sino por el contrario, seria el resultado de un ejercicio
maduro de toma de decisiones compartidas de forma racional y proporcional. “No intervencién”

se torna entonces en opcion terapéutica valida.

5. Resolucién del caso

El caso clinico nos presenta a un nifio escolar previamente sano, quien progresa a un estado critico
de salud en 24 horas, que compromete la funcion de casi todos sus 6rganos, incluidos encéfalo y
corazoén, sin una causa médica clara y sin respuesta favorable al manejo instaurado. Ante la
inminencia de un desenlace fatal, el intensivista de turno se ve enfrentado a a) optar por generar
un llamado para la instauraciéon de una terapia invasiva (ECMO) cuyo beneficio considera incierto
en el contexto de un cuadro clinico cuya etiologia y progresion son inciertas, o b) continuar con la
terapia actual, la cual de forma racional esta acorde con los estindares de tratamiento.
Adicionalmente, todo lo anterior haria que plantear la opcién terapéutica a los padres fuera

extremadamente dificil y conflictivo.

Como resultado de una deliberaciéon extensa que incluye la revision sistematica de la
historia y el analisis del conocimiento disponible sobre la terapia de ECMO en Pediatria, tanto el
equipo médico como el de consultoria bioética reconocen, que si bien hasta entonces el
tratamiento médico ha sido racional y proporcionado, existe una situacién de incertidumbre
meédica que es genuina, en parte originada por la presion ejercida dada la disponibilidad potencial

del recurso tecnoldgico y que amerita ser abordada y evaluada.

A continuacidn, en un intento por retomar el orden propuesto en el texto, analizaremos la
incertidumbre desde el caso clinico, primero segiin la taxonomia descrita y luego, segin el modelo

para la resoluciéon moral de la incertidumbre con base en la evidencia médica disponible.

Segun la taxonomia propuesta por Tannert, Elvers, & Jandrig, identificamos componentes
de incertidumbre objetiva de tipo epistemolodgico los cuales se pueden solventar mediante del
aprendizaje y la investigacién, e igualmente componentes de tipo ontolégico. Al respecto, el
hospital ha implementado una estrategia educativa para los integrantes del equipo médico y
administrativo como parte del “Programa ECMO” que abarca el analisis de investigaciones
realizadas por otros grupos tanto colombianos, como extranjeros. Los reportes foraneos
usualmente provenientes de paises desarrollados, deben ser interpretados de forma cuidadosa.

La terapia ECMO no es una terapia universal en las unidades de cuidado intensivo del pais y la

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887



Incertidumbre médica, compafiera habitual en el cuidado intensivo pediatrico.
Analisis a partir de un caso clinico - Cecilia Alvarez-Cabrera
Rev Bio y Der. 2020; 48: 163-175

gran diversidad de condiciones clinicas y las limitaciones econdmicas de nuestro contexto local

generan inconvenientes serios para el disefio de investigaciones.

Identificamos también elementos de incertidumbre subjetiva que, al tratar de interpretar el
sentir del médico de turno pareceria ser la que mas le agobia y que es su mayor motivacién para
convocar la junta médica multidisciplinaria. Hay datos suficientes para creer que instaurar la
terapia ECMO podria representar beneficencia para el nifio, al menos desde el punto de vista
tedrico, pero no se pueden ignorar los elevados riesgos médicos a los cuales someteria al paciente,
que podrian facilmente superar los beneficios, en una condiciéon de salud tan critica. En una
condicion como ésta el daflo causado podria superar el potencial beneficio obtenido.
Adicionalmente, el nino esta en condicién de autonomia reducida no solo en virtud de su edad,
sino como consecuencia de su estado critico de salud. Serian sus padres sus mejores sustitutos y
han reflejado en su comportamiento tener claridad al respecto del mejor interés del nifio. Otras
reglas morales universales le sefialan que de ninguna manera serian tenidos en cuenta, ni el nifio
como un medio para el aprendizaje de la terapia ECMO, ni el inicio de tal terapia como un medio
para que el equipo pudiera sentir que hizo todo lo posible por el paciente. El paciente en su

dignidad deberia ser considerado inicamente como un fin para cualquier propésito médico.

Seguin el modelo de McCullough, la decision sobre el inicio de la terapia ECMO en este
paciente seria por excelencia objeto de la aproximacién moral de la incertidumbre médica. Ante
el nivel de evidencia médica bajo o muy bajo que ofrece la terapia ECMO, y si no esta
contraindicada, a) ésta podria ser razonablemente ofrecida, no recomendada, b) como un
imperativo, toda la informaciéon médica que pueda ser relevante -incluido el nivel de calidad de
evidencia médica disponible, los riesgos, beneficios y posibles desenlaces- debera ser desplegada
a los padres, con quienes en un proceso de toma de decisiones compartidas, se decidira la opcién
que mejor beneficie al paciente, y c) si los padres rechazan la opcién terapéutica, su decision sera

respetada.

El ejercicio sobre el caso clinico se ha desplazado entonces hacia el reconocimiento de la
incertidumbre médica como legitima y al mismo tiempo fuente de soluciones, al motivar el debate
y el acompafiamiento bioético y se han ofrecido dos herramientas: la adquisicién de conocimiento
mediante el aprendizaje y la investigacién, y el manejo moral de la incertidumbre médica. No
obstante cabe anotar que mas alld del conocimiento cientifico y la evidencia médica, la postura
bioética seria incompleta sin la valoracidn del pensar y sentir del equipo médico y del paciente y
su familia. Este componente, que Hill y otros, (2019) conceptualizan como existencial, pone sobre
la mesa los valores personales, los sentimientos, la espiritualidad, el significado de que tiene la

vida, de todas las personas involucradas. No nos es dificil suponer que el intensivista temi6 por
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los sentimientos y reacciones de la familia, por el posible deterioro de la relacién con ellos e

incluso por las relaciones de confianza entre el equipo médico.

Este aspecto de la incertidumbre nos permite recordar nuestra condicidn de seres inmersos
en relaciones y la relevancia del encuentro honesto entre el médico y el paciente y su familia. La
practica cotidiana nos ha ensefiado que las familias aprecian y se muestran agradecidas frente a
una informacidn confiable y precisa, incluso si se habla de lo incierto de la situacién. En la medida
en que pacientes y familia comprenden qué esta sucediendo, se sienten participes de los procesos
de restauracion y preservacion de la salud, o del proceso de cuidado paliativo al final de la vida.
Lejos de debilitar la relacién médico paciente, la comunicacién con la familia tiende a fortalecerla

asi como también la confianza en el equipo.

Por otra parte, con el objeto de mitigar los efectos adversos que puede producir la
incertidumbre en el equipo médico, este puede recibir entrenamiento en habilidades de
comunicacién, y manejo de los diversos comportamientos tanto de los integrantes del equipo
médico como de los familiares, en especial, si se trata de comportamientos agresivos o negativos.
El acompafiamiento por terceros puede facilitar el proceso, por ejemplo, la intervenciéon de
Psicologia o Trabajo Social. Adicionalmente, la comunicacién debe extenderse a todos los
miembros del equipo médico, y en procesos de toma de decisiones compartida, establecer metas
terapéuticas reales, y estrategias puntuales para alcanzarlas. Esto sera de ayuda para mitigar el

desasosiego y la angustia moral en el equipo (Hill, y otros, 2019).

Para finalizar el caso, la junta médica multidisciplinaria consideré que hasta el momento las
intervenciones médicas habian sido oportunas y pertinentes y se habia evitado el dafio y la
futilidad. El tratamiento deberia continuar ajustandose a los estandares de manejo, fundamentado
en la mejor evidencia médica disponible y en busca del mejor interés del nifio. El equipo de
consultoria bioético expresd su empatia al médico intensivista, le legitimé su sentimiento de
incertidumbre y le acompafi6 durante la reunién que se sostuvo posteriormente con los padres

del nino.

Con respecto a la terapia ECMO, se consideré que en la condicidn actual del paciente estaria
contraindicada, en particular por el riesgo de sangrado a nivel de sistema nervioso central, por lo
cual, se descarté como opcion terapéutica. Al ser asi, no se ofrecié a los padres. Tanto el equipo
médico de la UCIP como los padres, en reuniones dispuestas para tal fin, fueron informados sobre
lo discutido en la junta. La condicién clinica del paciente se estabilizd y se realizé extubacion
exitosa a los 10 dias y pudo ser trasladado al servicio de hospitalizacién 1 semana después. Una

biopsia cerebral fue realizada cuando la condicién del nifio lo permitio, en la que se identificé una
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enfermedad oncolégica cerebral. El paciente fue transferido al Servicio de Oncohematologia

Pediatrica con quienes continud su tratamiento.
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