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RESUMEN

Enfermeria como profesion y disciplina debe utilizar el patron de conocimiento ético para solucionar
los problemas a los que se ve enfrentada(o) la (el) enfermera(o) durante el desemperio de sus funcio-
nes. En el presente articulo se plantea como objetivo realizar un analisis ético clinico, utilizando para
esto el procedimiento de toma de decisiones de Galveston, el cual considera: las indicaciones médi-
cas, las preferencias del paciente, la calidad de vida y los factores no clinicos o contextuales. El ana-
lisis corresponde al caso de un lactante de siete meses hospitalizado desde su nacimiento. EI menor
actualmente se encuentra con diagndésticos principales de sindrome de intestino corto y dario hepatico
crénico secundario al uso de nutricién parenteral. En este contexto, el equipo de salud se cuestiona
sobre continuar con un tratamiento (hormona del crecimiento) que no esta alcanzando el restableci-
miento de la salud del menor. A partir de la situacion del lactante se plantea la siguiente pregunta: ;es
éticamente correcto continuar con un tratamiento que no beneficia al paciente ni mejora su calidad
de vida? Se concluye que esta metodologia de andlisis es una excelente herramienta que puede ser
utilizada por la (el) enfermera(o) y los demas miembros del equipo de salud, ya que considera y analiza
desde diversas aristas el caso clinico, permitiendo tomar una decision bien informada, con una vision
amplia del problema y su contexto. Palabras clave: sindrome de intestino corto, enfermeria, analisis
ético clinico, procedimiento de Galveston.

ABSTRACT

Nursing as profession and discipline, must use the pattern of ethical knowledge to solve problems that
confront the nurse in the performance of their duties. This paper has like objective to make a clinical
ethical analysis, using for this the decision-making procedure of Galveston, which considers: medical
indications, patient preferences, quality of life and contextual features. The analysis is about a 7-month
infant case hospitalized since birth. The child is now with principal diagnoses of short bowel syndrome
and chronic liver damage secondary to parenteral nutrition. In this context, the health team questio-
ned about continuing a treatment (growth hormone) that is not achieving restoring the health of the
child. Given the current status of the infant, the health team raises the following question: Is it ethically
corrects to continue with a treatment that not benefits the patient and not improves their quality of
life? It is concluded that this method of analysis is an excellent tool that can be used by nurses and
other health team members because it considers and analyzes from different edges the clinical case,
allowing taking an informed decision, with a broad vision's problem and its context. : short bowel syn-
drome, nursing, clinical ethical analysis, Galveston procedure.
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INTRODUCCION

Durante las dos Ultimas décadas los
avances cientificos y tecnoldgicos han
sido asombrosos. Sin embargo, la rapidez
de estos avances ha sorprendido a la hu-
manidad sin una reflexion ética que vaya
a la par de dichos avances y que le ayude
a vislumbrar las consecuencias negativas
que pueden derivar, como ocurrié en los
casos de experimentacién con seres hu-
manos y de mantenimiento artificial de la
vida'. Frente a esta problematica, ha surgi-
do la necesidad de profundizar en la bioé-
tica, la cual es considerada como el estu-
dio sistematico de la conducta humana en
el ambito de las ciencias de la vida y de la
salud, analizadas a la luz de los valores y
principios morales?.

La complejidad de la medicina moder-
na hace que la toma de decisiones clinicas
no sea facil. Durante la practica diaria del
profesional de enfermeria, surgen dudas
tanto del orden técnico como ético, como
ocurre en los casos en donde no queda
claro si las cargas (fisicas, psicoldgicas,
espirituales y/o econdmicas) secundarias a
determinado tratamiento son o no propor-
cionales a los resultados esperados, por lo
gue se plantean conflictos de valoressS.

En este contexto, la enfermeria como
profesion y disciplina, debe utilizar su
patron de conocimiento ético*, ya que
no basta con el conocimiento empirico
(cientifico-técnico), estético (arte), perso-
nal (autoconocimiento) y el no conocer (no
estandarizar el cuidado) para solucionar
los problemas a los que se ve enfrentada
la (el) enfermera(o) durante el desempefio
de sus funciones®.

En el presente articulo, primero se
presenta el caso clinico de un lactante
de siete meses, luego se realiza un ana-
lisis ético-clinico segun el procedimiento
de Galveston y finalmente, se exponen
las conclusiones enfocadas al método
de toma de decisiones y al rol de la (el)
enfermera(o) en este proceso.

El caso que se presenta corresponde al
de un menor que ha estado hospitalizado
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desde su nacimiento, sus diagndsticos
principales son: sindrome de intestino
corto y dafo hepatico crénico secunda-
rio al uso de nutriciéon parenteral. En este
contexto, el equipo de salud se cuestiona
continuar con un tratamiento que no esta
alcanzando el restablecimiento de la sa-
lud del menor. A partir de lo descrito, se
plantea como objetivo realizar un analisis
ético-clinico utilizando el procedimiento de
toma de decisiones de enfoque casuistico
propuesto por Jonsen, Siegler y Winslade,
quienes identificaron cuatro ambitos basi-
cos y especificos (indicaciones médicas,
preferencias del paciente, calidad de vida
y factores no clinicos o contextuales) que
estan presentes en toda problematica cli-
nica®78 y que deben ser evaluados al mo-
mento de realizar una toma de decision en
medicina. Este método ha sido adaptado
por el programa de humanidades y medi-
cina interna de la Universidad de Texas en
Galveston®.

La (el) enfermera(o) necesita desarrollar
conocimiento y habilidades para enfrentar
los conflictos morales que surgen durante
la practica profesional, con el fin de tomar
decisiones correctas. En este caso, el rol
de la enfermera(o) en el cuestionamiento
de continuar o no con el tratamiento es
fundamental, pues es ella (él) quien esta
en contacto constante con el enfermo,
su familia y ella (él) es la (el) encargada(o)
de la gestion del cuidado®. Lo anterior,
le permite conocer de manera integral la
situacién del enfermo, es decir, conoce
la situacion biolégica, psicolégica, emo-
cional, social, econdmica, espiritual y las
creencias del enfermo y sus cuidadores®.
Todo esto le brinda la capacidad de con-
tribuir en el proceso de analisis y toma de
decisiones sobre continuar o no con un
tratamiento médico.

CASO CLIiNICO

J. F S., lactante de siete meses, de
sexo masculino, hospitalizado continua-
mente desde su nacimiento. Miembro de
una familia compuesta por su madre de
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25 afos, padre de 28 y hermano de cinco
anos. Residentes en la comuna de Puente
Alto, de escasos recursos, pero suficien-
tes para solventar los gastos minimos; el
padre trabaja como obrero en construc-
ciones y la madre se dedica al cuidado de
los hijos y a las labores del hogar. Reciben
apoyo de la abuela materna para el cuida-
do del otro hermano y ayuda en materiales
para el cuidado del menor de NINEAS (or-
ganizacion de ayuda).

El nivel educacional de los padres es
hasta octavo bésico y su religion es evan-
gélica. La madre visita diariamente al me-
nor y se preocupa por sus necesidades.

J. F. S,, tiene los siguientes anteceden-
tes médicos: Recién nacido de pretérmino
de 27 semanas pequefio para la edad
gestacional severo (peso de nacimiento de
650 g), enfermedad de la membrana hia-
lina tratada, sepsis connatal, hiperbilirru-
binemia del prematuro resuelta, foramen
oval persistente pequefio, apneas del pre-
maturo tratadas, hemorragia intracraneana
en reabsorcién y leucomalacia periventri-
cular bilateral. Lo antes expuesto describe
una hospitalizacién desde su nacimiento,
con problemas debido a su prematurez
extrema: enfermedades respiratorias, in-
fecciosas, metabdlicas, cardiaca y del sis-
tema nervioso central.

A los dos meses de vida es sometido
a cirugia por malrotacion intestinal, pre-
sentando posteriormente shock séptico en
relacion a enterocolitis necrotizante, por lo
que se realiza una reseccion intestinal (40
cm de intestino delgado), con posterior
reconstruccién de transito y colostomia
sigmoidea. Tras esta Ultima operacion se
diagnostica Sindrome de intestino corto, el
cual consiste en un cuadro clinico de gra-
ves alteraciones metabdlicas y nutriciona-
les debidas a la reduccién de la superficie
absortiva intestinal efectiva'0.

El manejo de este sindrome radica en
normalizar el balance hidroelectrolitico,
mantener un crecimiento intestinal ade-
cuado y prevenir complicaciones, tales
como, Ulceras gastricas, colelitiasis, calcu-
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los renales y sobrecrecimiento bacteriano.
Se deben mantener las condiciones para
que el intestino remanente crezca y se
adapte, para asi poder terminar con las
intervenciones nutricionales (alimentacion
enteral y/o parenteral)'®. Actualmente, se
han descrito estudios con nuevas terapias,
entre los que se encuentra el uso de la
hormona del crecimiento, pero estos no
son concluyentes12.13,

Durante la hospitalizacion, el menor
empeora su cuadro, presentando infec-
ciones, desnutricion severa, nutricion
parenteral permanente y cuadros de des-
hidratacion.

Evoluciona ademés con dafio hepatico
crénico, una de las principales causas de
mortalidad en el sindrome de intestino cor-
to, secundario al uso de nutricion parente-
ral'2. Por lo que al momento del examen
fisico se encuentra ictérico, con sangra-
miento progresivo, ascitis, encefalopatia
hepatica, dolor y cambios en el estado de
animo.

Frente al pronostico desfavorable del
lactante, con baja expectativa de vida, un
meédico se cuestiona sobre uno de los tra-
tamientos prescritos: la hormona del creci-
miento, ya que no existe evidencia cientifi-
ca que lo avale, ademas la administracion
mediante la puncién subcutanea provoca
dolor y se describen multiples efectos ad-
versos asociados a su uso'"12.13.

La actitud de los padres hacia el per-
sonal de salud durante la hospitalizacion
del menor es cordial, de respeto y de
confianza, lograndose un buen nivel de
comunicacion. Sin embargo, esta situa-
cién cambia cuando el estado de salud
de su hijo empeora, y sienten que reciben
informacién poco clara de parte del per-
sonal de salud, presentando una actitud
agresiva y de gran desconfianza. Esto se
refleja en el deseo de llevar a su hijo a otro
centro hospitalario, mencionar de forma
verbal que no creen en los profesionales,
expresar el hecho de sentirse discrimina-
dos por su situacién socioecondémica. Por
otro lado, disminuyen las visitas al menor,

67



Caso Clinico

se refugian en su fe que es lo que les da
esperanzas.

Ante el caso expuesto, se plantea la si-
guiente pregunta: Dada la situacion actual
del lactante, ¢es éticamente correcto con-
tinuar con un tratamiento que no beneficia
al paciente ni mejora su calidad de vida?

ANALISIS ETICO-CLINICO

Analisis segun el método desarrollado
por Jonsen, Siegler y Winslade®%7:8, deno-
minado procedimiento de Galveston.

l. Indicaciones para la intervencion mé-
dica.
1. Hechos médicos especificos:

Lactante de siete meses, que desde
el nacimiento, debido a su condicion de
prematuro extremo, presenta diversas
enfermedades que afectan a los siguien-
tes sistemas: respiratorio, metabdlico,
nervioso central y cardiaco. Sin embargo,
ninguno de estos antecedentes tiene una
repercusion importante en su situacion
médica actual.

A los dos meses de vida es sometido
a cirugia por malrotacién intestinal, pre-
sentando posteriormente shock séptico en
relacién a enterocolitis necrotizante, por lo
que se realiza una reseccion intestinal (40
cm de intestino delgado), con posterior
reconstruccién de transito y colostomia
sigmoidea.

Luego de la operacion, el menor pre-
senta mala absorcién intestinal, por lo
que se diagnostica Sindrome de intestino
corto, el cual consiste en un cuadro clini-
co de graves alteraciones metabdlicas y
nutricionales debidas a la reduccion de la
superficie absortiva intestinal efectiva'?.
Este sindrome es manejado con medidas
de apoyo para normalizar el balance hi-
droelectrolitico, mantener un crecimiento
adecuado y prevenir las complicaciones.

Dentro de las medidas se encuentran
nutricién parenteral permanente, estimulo
enteral, balance hidrico, vitaminas y mine-
rales, medicamentos para prevenir el dano
hepatico y profilaxis antibiotica. Con el

68

Villablanca P, Vargas I.

objetivo de lograr la adaptacion intestinal
para restablecer la absorciéon intestinal
previa a la reseccion’2,

Durante la hospitalizacion, la salud
del menor se complica presentando in-
fecciones, desnutricién severa y cuadros
de deshidratacion. Evoluciona con dafio
hepatico crénico (una de las principales
causas de mortalidad en el Sindrome de
intestino corto) secundario al uso de nu-
tricion parenteral. Por lo que al momento
del examen fisico se encuentra ictérico,
con sangramiento progresivo, ascitis, en-
cefalopatia hepatica, dolor y cambios en el
estado de animo.

2. Opciones terapéuticas, posibles efectos
colaterales y consecuencias esperadas:

Como se menciona anteriormente, el
tratamiento del sindrome de intestino cor-
to es inicialmente de soporte, en espera
de que el intestino logre el proceso de
adaptacion en un periodo de uno a dos
afnos. La adaptacion es el proceso que tra-
ta de restablecer la absorcion intestinal to-
tal de macro nutrientes, minerales y agua.
Por lo que el menor puede evolucionar
hacia una adaptacién o un fracaso intesti-
nal y dependencia de la nutricion parente-
ral'0.13, En este caso, los factores que pro-
nostican el fracaso son la gran longitud de
intestino resecado, la mala respuesta a las
intervenciones nutricionales (desnutricion
severa) y la presencia de enfermedades
concomitantes (dafo hepatico crénico)'©.

Dentro de las opciones terapéuticas
para favorecer el proceso de adaptacion
del intestino se encuentra el uso de las
glutaminas, las poliaminas, glucagon-
like peptide 2 (hormona gastrointestinal).
Surge ademas la posibilidad de optar por
nuevos tratamientos hormonales como
enteroglucagon, epidermal growth factor,
factor de crecimiento de queratinocitos,
hormona de crecimiento, colecistoquinina,
gastrina, neurotensina, insulina 70, leptina
e IGF-I. Sin embargo, ningun tratamiento
con alguna de estas hormonas tiene un

buen respaldo con evidencia cientifica!:
12,13
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En este caso se opta por el tratamiento
con la hormona del crecimiento, la cual es
administrada una vez al dia por puncion
subcutanea. Dentro de los efectos adver-
sos al utilizar esta hormona se encuentran:
la formacion de anticuerpos, edema, rigi-
dez en las extremidades, artralgia, mialgia,
parestesia, cefalea, hipertonia, hipotiroi-
dismo, tolerancia alterada a la glucosa,
astenia y reacciones cutaneas locales
transitorias en piel'®. A lo que se suma el
dolor propio de la puncion diaria.

Con este tratamiento se espera que el
menor mejore su cuadro de malabsorcién,
pues este apunta a aumentar el tamano de
su intestino. Sin embargo, se desconoce
su efectividad1:12.13,

3. ¢Existen circunstancias especiales que
planteen problemas éticos?:

Si, ya que se trata de un menor de
siete meses hospitalizado desde su na-
cimiento por diversos motivos, lo cual
aumenta su vulnerabilidad. Al ser un lac-
tante, tiene gran parte de sus sistemas
inmaduros, a lo que se suman las diversas
enfermedades y hospitalizaciones de su
historia clinica, las cuales incrementan su
condicién de fragilidad biolégica.

Otra circunstancia especial es la con-
dicién clinica actual, que lo mantiene con
dolor, cambios en el estado de animo vy
mal pronéstico médico debido al dafio he-
patico croénico.

En relacién a los principios éticos in-
volucrados'®, se puede establecer que
en este caso se desconoce el beneficio
que provoca el tratamiento (hacer el bien
a otro), sin embargo, se comprueba que
provoca dafo (efectos adversos). Por lo
que los costos a nivel de la salud del en-
fermo superan a los beneficios que estaria
recibiendo, por lo que se cuestiona sobre
la futilidad del tratamiento propuesto®. Por
otra parte, el equipo de salud considera
justo que el menor reciba el mejor trata-
miento posible, sin tener como restriccion
la situacién socioecondémica.
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Il. Preferencias del paciente.

En este caso, por tratarse de un lactan-
te de siete meses, no es posible saber qué
es lo que desea el paciente. Al no tener la
capacidad de decidir, es la familia la que
debe establecer cuales son sus preferen-
cias en este caso.

1. Preferencias mas importantes de la fa-
milia:

Para los padres lo mas importante es
que el nifio se sane, por lo que movidos
por su fe, confian plenamente en un mi-
lagro de Dios. Sin embargo, al ver que la
condicion de su hijo decae, manifiestan su
preferencia por evitar el sufrimiento y dolor
fisico de su hijo.

2. Capacidad del paciente para elegir:

En pediatria se considera paciente al
nifno y su familia, por lo tanto, es la familia
en conjunto con el equipo de salud los que
deben tomar la decisién sobre si continuar
o no con el tratamiento. El equipo de sa-
lud tiene la responsabilidad y el deber de
ofrecer a los padres la informacién ade-
cuada y promover su participacion en las
decisiones terapéuticas’®. Sin embargo,
en este caso, lo anterior no ha sido respe-
tado, ya que el equipo de salud informo a
los padres una vez que las decisiones ya
estaban tomadas.

Ademas, la decisién fue informada
tardiamente, por lo que los padres cono-
cieron los cambios de esquema de trata-
miento por vias extraoficiales, provocando
desconfianza hacia el equipo de salud y
sus propuestas. Esta situacién ha llevado
a una mala disposicién hacia el personal
de salud.

En consecuencia, la familia tiene la ca-
pacidad de elegir, pero no realiza la toma
de decisién, pues no ha sido consultada ni
informada debidamente por el equipo de
salud. Informar a tiempo y con un lenguaje
adaptado a la comprension de los fami-
liares es fundamental para que exista una
buena relacion entre el equipo de salud y
la familia del enfermo, generando un dialo-
go en el que cada uno de los involucrados
pueda expresar sus preferencias®.
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3. Modo de efectuar el consentimiento in-
formado:

El consentimiento informado es mas
que un documento formal, es un modelo
de una virtuosa relacion entre los profe-
sionales de salud y los pacientes (y fami-
liares), donde es fundamental el respeto
por la autonomia y autodeterminacion
del enfermo. Los pacientes merecen ser
adecuadamente informados sobre su en-
fermedad, la naturaleza de sus causas, el
pronodstico, el manejo, las alternativas de
tratamiento o cuidados paliativos, segun
corresponda'’.

En el presente caso, este tratamiento
no necesita de un consentimiento infor-
mado formal. Sin embargo, es necesario
que la familia conozca la realidad del trata-
miento y sea tomada en cuenta en la deci-
sion final. De tal manera, los padres deben
saber acerca del desconocimiento de los
reales beneficios del tratamiento en expe-
riencias anteriores y los efectos adversos
a los que se encuentra expuesto. Para que
en caso de no continuar con la hormona
del crecimiento, los padres no experimen-
ten la sensacién de abandono terapéutico.

De forma concreta, la familia de J. F.S.
puede experimentar esta sensacién, por-
que al momento de iniciar el tratamiento
con la hormona del crecimiento, no se rea-
lizd consentimiento informado, sino mas
bien se comunicé como una opcién o6pti-
ma de terapia que ya se estaba realizando.
Por lo que la familia se sintié apoyada y
con nuevas esperanzas. Por otro lado, el
equipo de salud, al conocer la situacion
emocional de la familia, posterga y no co-
munica a la familia la disyuntiva terapéuti-
ca, acudiendo a un comité de ética. Todo
ser humano debe ser respetado’®, aplica-
do a esta situacion, significa que se debe
evitar el sufrimiento fisico, psicologico y
espiritual del menor y su familia.
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1. Calidad de vida.
1. Definiciones sobre calidad de vida en el
caso concreto:

La definicién de calidad de vida varia
segun los autores, la mayoria de los inves-
tigadores que han trabajado en la cons-
truccion de este concepto han llegado a
la conclusién de que no existe una teoria
Unica que la defina y explique. Se consi-
dera que el término calidad de vida perte-
nece a un universo ideologico, el cual no
tiene sentido si no es en relacion con un
sistema de valores. Lo que mejor designa
la calidad de vida es la calidad de la vi-
vencia que de la vida tienen los sujetos’®.
De una manera mas concreta, para poder
evaluar la calidad de vida, debe recono-
cerse su caracter multidimensional, que
incluye estilo de vida, vivienda, satisfac-
cion en la escuela y en el empleo y situa-
cién econdémica. Se debe considerar que
la calidad de vida consiste en la sensacién
de bienestar que puede ser experimentada
por las personas y que representa la suma
de sensaciones subjetivas y personales
del sentirse bien20.

En este caso, la calidad de vida del
menor no es buena, ya que desde su naci-
miento ha estado en un ambiente hospita-
lario, sometido a diversos procedimientos
y terapias dolorosas e invasivas. Actual-
mente, se encuentra con cambios en el
estado de animo (irritable, quejumbroso
y poco reactivo al medio ambiente), con
sangramiento progresivo, dolor, conectado
todo el dia a una maquina de alimentacion,
desnutrido y sus padres lo visitan menos
que antes, por lo que se puede establecer
que su calidad de vida ha empeorado.

2. Momento en el que surgen las conside-
raciones acerca de la calidad de vida del
paciente en cuestion:

Considerando el estado de salud del
lactante y su mala calidad de vida, el equi-
po de salud se cuestiona continuar con un
tratamiento cuando lo reconocen como un
medio desproporcionado para el menor?!.
El cual tiene diversos efectos adversos
tanto los propios de la administracion
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subcutanea (dolor) como los secundarios
posibles (edema, rigidez en las extremida-
des, dolor en las articulaciones y muscular,
sensacion de adormecimiento en alguna
zona del cuerpo, cefalea, hipotiroidismo,
tolerancia alterada a la glucosa, sensacion
de cansancio, debilidad y fatiga y reaccio-
nes cutaneas locales transitorias en piel)'4.
Todos ellos deterioran la calidad de vida
del paciente.

3. Modo de resolver las cuestiones de cali-
dad de vida:

El equipo de salud intenta resolver con
medidas terapéuticas las cuestiones de
calidad de vida que estan relacionadas
con el tratamiento; para los cambios en
el estado de animo se realiza acompana-
miento y apoyo emocional, para el sangra-
miento aporte de medicamentos, transfu-
siones y control con examenes seriados,
para el dolor, se utiliza manejo con analgé-
sicos. En cuanto a la conexion a maquina
de alimentacién, se realiza movilizacién
y juegos en la cuna. Para la desnutricion,
se realiza seguimiento y tratamiento con
la nutricionista. Para la disminucién de las
visitas de los padres, se realizan interven-
ciones psicosociales con ellos.

Las consideraciones relacionadas a la
calidad de vida del paciente son un punto
relevante en el analisis de este caso, pues
se ha constatado por parte del personal
de salud y de la familia, el sufrimiento del
lactante reflejado en los cambios antes
nombrados. Es el motivo por el cual el
equipo médico se cuestiona acerca de
continuar o no con el tratamiento, pues no
mejora su salud ni proporciona un aumen-
to en su calidad de vida®7.

IV. Factores no clinicos, caracteristicas
contextuales.

1. Contrastar los factores clinicos y no cli-
nicos:

Desde el punto de vista clinico: se
cuestiona el uso de un tratamiento con
efectividad desconocida y mdultiples efec-
tos adversos, en un menor con diagndsti-
cos principales de sindrome de intestino
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corto y dafo hepatico crénico, con un
cuadro clinico de mal prondstico de vida
que incluye dolor, sangramiento, riesgo de
infecciones, alimentacién endovenosa y
cambios en el estado de animo.

Desde una mirada no clinica: La fa-
milia desea y espera que su hijo se sane
y pueda tener una vida normal. Se debe
considerar que la familia esta en situacion
de vulnerabilidad desde el punto de vista
econdmico (poseen escasos recursos),
educativo (su nivel educacional es basico),
social (se han sentido discriminados) vy
emocional, por lo que necesita un mayor
apoyo y comprension de parte del equipo
de salud.

La falta de confianza en el equipo de
salud ha provocado un mayor apego a su
fe, por lo que se aferran a la idea de un
milagro divino. Se observa que los padres
disminuyen la frecuencia de las visitas, lo
que se puede explicar por el fenébmeno de
duelo anticipado, como una forma de ha-
cer mas tolerable el dolor que provocaria
la pérdida?2.

2. Definir cuédles son los factores relevan-
tes en el caso:

Los factores no clinicos relevantes en
el caso son los escasos recursos, el nivel
educacional, la falta de informacion de
los padres, la desconfianza en el equipo
de salud producto de los problemas de
comunicacioén, la escasez de instancias
de didlogo entre familia-equipo de salud,
la posible sensacion de abandono tera-
péutico por parte los padres, el respeto
del principio de dignidad al tratar al menor
siempre como un fin y nunca como un
medio (posible intensién de experimentar
con el menor sobre la efectividad del tra-
tamiento)18.

3. ¢Deben influir esos factores relevantes
en las decisiones clinicas?:

Los factores relevantes antes mencio-
nados son muy importantes al momento
de realizar la toma de decisiones clinicas,
pues son aspectos que consideran de
manera integral al paciente y que explican
las circunstancias particulares del enfermo
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y su familia®678. Como el enfermo es un
menor, es necesario que los padres parti-
cipen de la toma de decisién a través de
la entrega de informaciéon comprensible,
clara y oportuna, adecuada al nivel socio-
economico, teniendo en cuenta sus espe-
ranzas y creencias.

En una situacién de mal prondstico
como en este caso, es muy importante
que los padres sientan y sepan que se
hizo todo lo posible, en cuanto a medios
ordinarios, por sanar y dar un buen vivir al
menor. De tal forma que no crean que su
situacion educacional y econémica fueron
las limitantes para la recuperacion de la
salud y el bienestar de su hijo y asi no se
sientan discriminados.

CONCLUSION

Se selecciond el procedimiento de
Galveston como método de analisis por
presentar una mirada amplia de la pro-
blematica ética, por contemplar cuatro
topicos fundamentales en el andlisis ético-
clinico; dentro de los que se analizan los
aspectos médico-clinicos, las preferencias
de la familia del menor, la calidad de vida y
los factores no clinicos. Con este método,
todos estos elementos son considerados
fundamentales para realizar la toma de
decision clinica®, pudiendo de esta forma,
comprender y relacionar los cuestiona-
mientos éticos-clinicos con la realidad
vivida en el caso?s.

La realizaciéon de este anadlisis ha sido
muy esclarecedor de ideas que inicialmen-
te parecian confusas, contradictorias y di-
ficiles de comprender. Permite reconocet,
reflexionar, analizar diferentes conceptos y
situaciones presentes en el caso.

El orden con que se realiza el andlisis
de la problematica va desde los aspectos
médicos concretos a los elementos contex-
tuales. Primero, se describen y analizan los
hechos médicos especificos del caso, luego
se analizan en profundidad las preferencias
de la familia y su capacidad de eleccion.
Después se considera la calidad de vida en
el caso particular, y, posteriormente, se con-
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sideran los factores no clinicos, que en este
caso, muchas veces no fueron tomados en
cuenta por el equipo de salud.

Esta metodologia de andlisis es una
gran herramienta que puede ser utiliza-
da por la (el) enfermera(o) y los demas
miembros del equipo de salud, ya que
considera y analiza diversos datos del
caso, permitiendo tomar una decision
bien informada, con una vision amplia del
problema y su contexto?4. En conclusion
y respondiendo a la pregunta planteada al
final del caso, no es éticamente correcto
continuar con el tratamiento de la hormo-
na del crecimiento, dada la situacion del
menor. Ya que constituye un medio des-
proporcionado?!, incierto en cuanto a sus
efectos benéficos y que ademas provoca
dafos al paciente, los cuales son superio-
res a sus beneficios. Lo mas grave es que
se puede ir en contra de la dignidad de la
persona, pudiendo llegar a considerarla
como medio para un fin, si el propodsito del
tratamiento es conocer su efectividad'@.

Como desafio, se sugiere que la (el)
enfermera(o) debe aumentar su participa-
cion en los equipos de salud, ya que como
se pudo apreciar en el analisis, debido
a la cercania que tiene con el paciente,
es capaz de reconocer las necesidades
particulares del enfermo y su familia que
otros profesionales de la salud no logran
ver. Por lo tanto, la (el) enfermera(o) debe
generar alertas y comunicar al resto del
quipo de salud, sobre los efectos que es-
tan teniendo los tratamientos o terapias
aplicadas a un enfermo. Asimismo, es
importante que las (los) enfermeras(os) for-
men parte de los comités de ética, siendo
necesaria la formacién especializada en
esta area.
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